Cancer-
rehabilitering for
barn och ungdom

Nationellt vardprogram

2024-03-12 Version: 1.0

Wi/ REGIONALA
s CANCERCENTRUM

4N T SAMUERKAN




REGIONALA CANCERCENTRUM

Innehallsforteckning

= T o1 =1 SO 10
Sammanfattning..........cccooii——— 10
Kapitel 2 ... e 12
1 1= o ' 11 3 T O 12
21 MAIGIUPP .o 12
2.2 Vardprogrammets giltighetsomrade.............cccocciiiiiiiiiiiiiiiiicennenn, 12
2.3 LagstOd ... 13
2.4 EVIdenSgradering .....ccieceeieeeiiiieie e 15
= T o 1 =1 1 SO 16
Mal med vardprogrammet ............cccoocceemmmiinnsmee e 16
Kapitel 4 ... e 17
Bakgrund oCh Orsaker...........cccoooiiinn s 17
4.1 Medicinsk bakgrund ...........ooooiiiiiiiiiiiiiiii 17
4.2 Politisk baKgrund.............coooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiei 18
4.3 Rehabilitering och cancerrehabilitering..............coooevviiiiiiiiiiiiiiiiinnin, 19
4.4  Cancerrehabilitering anpassad efter barnets alder ......................... 21
4.5  Stod till familien ........oooiiiiie e 22
4.6  Vardprogrammets utformning...........cccccveiiiiiiiiiiii 23
Kapitel 5 ... e 25
Nivastruktur och teamarbete ... 25
5.1 Aktiva Overlamningar..........oooiiiiiii 27
5.2  Information och delaktighet .............cccccoiiiiii 27
53 Minvardplan ... 28
5.4  Patientinformation om cancerlakemedel...................ccc 29
5.5 Rehabiliteringsplan............ooo 29



REGIONALA CANCERCENTRUM

= T o1 = ISP 30
2= 10 o= 3 Lo = 30
6.1 BaINCaANCET ... ..o s 32
(T I Y Y U = T (=101 =T 0 1 N 32
6.1.2  HJBINMIUMOIEL ...ttt s 32
(ST IS T S Yo [ o =10 (U] 4o (= ST 33
L2 I S V1 o1 {0 o PRSP PUPPRP 34
6.2  Cancerbehandling med risk for komplikationer..................ccoovvneeni. 34
= T o 1 = I SO 35
PSyKisk halISa.......ccooommimiiiiiiiceerrn e 35
7.1 GeENErella INSAtSEI ... e e 36
4% P B = 1= Te (o104 T a1V PP UOPUPPRP 36
A I [ 0 1=1= =TT 38
7.2  SArsKilda INSAtSEr......coe e 39
4% B = T=Te (o] o 1011 Vo T O O PSP PSP UPPPP PP 39
Y [ 0T3-S 39
7.3  AvaNCerade iNSASEr . ... oo 40
7.3.1  BEAOIMNING ..oeiiiiiiiieiiee ettt 40
ARG T [ 1T | =N 41
= T o1 =1 I 2SO 42
S0CIaAla KONSEKVENSEN ...c.cveireiiieiieiieirei s re s rn s rnsssnsssnssenssanssensrans 42
8.1 GeENErella INSAtSEI ... e 43
8.2  SArsKilda INSaAtSer ... oo 45
8.3  AVANCErade iNSASEr........oou e 45
8.4 Rehabilitering efter cancerbehandling ..............cooooviiiiiiiiiieeeinnnne, 46
8.4.1  GENEIEIIA INSALSEI . ..ceeeiiieeeeeeee et e e e e et e e et e e et e e eaeeeees 46
8.4.2  SArsKilda INSAtSEI ........cooiiiiieee e aaaa 47
LT B T A\ V7= g [oT=Y r=To [ [ 4112 1) TN 48
= T o 1 =1 I P 49
FOrskola 0Ch SKOIQ ......c.cieiieiiieiiriiriire s rrsssesssensresssesssesssesssnsssnsssnsssnnss 49
9.1 Prehabilitering .......uvueoii i 50
9.2  Rehabilitering under cancerbehandling ..................ccccc 50
L I I € 1= o oY =Y | P W Eo T2 £T=] ST 50
9.2.2  SArsKilda INSAISEI .......eiieiieeeee et e e e 51
L IR T A\ V7= [ [oT=Y r=To [ [ 4112 1<) N 51
9.3 Rehabilitering efter cancerbehandling ..............ccooeviiieie e, 52
LS TR Tt B € 1= Y U= (=Y [ P= T [ 1T= 1 (1= N 52
9.3.2  SArsKilda INSAtSEI .......coooiieiieee e aaaas 53




REGIONALA CANCERCENTRUM

9.3.3  AVANCErade INSALSEI ........uiiiiiiiiiiiiee e 54
= T o 1 =1 SO 55
Kroppsuppfattning, sexuell hdlsa och fertilitet .............coovveeeceennnnnns 55
10.1 Insatser forbarn upp till 12 &r.......ooovvviiiiiiiiiiis 56
10.1.1  Generella INSALSEN ...t e et e e e e e ee e e e e e e anees 56
10.1.2  SArsKilda iINSASE ...ttt e e e e e e e e e 57
10.1.3  Avancerade INSAISEI ........coouiii it e et 57
10.2 Insatser fOr UNgdomar ..........cccooeiiiiiiiiiicee e 58
10.2.1 GeNErella INSAISEN ........eiiiiiiiee et 58
10.2.2 SArskilda INSASEN .........eiiiiiiiie e 60
10.2.3 AvancCerade INSASEI ..........u ittt e e e e e e e e e e e e neaeeeeaaeeeaneas 60
10.3  Fertilitelcoonn 61
10.4 Fertilitetsbevarande atgarder.............cceeeviiiiiiiiiiiiiiie 62
10.4.1 FOre behandling........ccooiiuiiiiiiee et e e e e e e e e e e e 62
10.4.2 Under cancerbehandling...........ccuviiiuiiiiiiiiie e 63
10.4.3 Efter avslutad cancerbehandling ... 63
6= T o 1 =1 e B PP 64
£37 1 - - TP 64
11,1 GenerellaiNSatSer..........covvuiiiiiiiiice e 65
11.2  Sarskilda inSatSer...........oovviiiiiiiiie 66
11.3  Avancerade iNSatSEr............uuciiiiiiiiiiicc e 67
Kapitel 12.......oee s e 68
£ o7 o 1 1 o X 68
12,1 Generella iNSatSEer...........oouviiiiii e 68
12.2  Sarskilda inSatSer..........oooviiiiiiii i 70
12.3 Avancerade iNSatSEr.........cccooiiiiiiiiiiiiiii e 71
= T o 1 =1 1 72
VLB 1o 72
13.1  GenerellainSatSer..........oouuviiiiii i 72
13.1.1 Beddmning av nutritionsbehov samt vanliga biverkningar.............c.ccccccoviiinnnnnne. 72
13.1.2 Screening av MalNULtioN ..........coociiiiiie e e e e e e 73
13.2 Sarskilda inSatSer...........oovvviiiiiiiiie 74
13.2.1 Nutritionsbehandling vid Undernaring ..........ccceeeeeiiiiiiiiiiiie e 74
13.2.2 Nutritionsbehandling vid OVEIVIKL ............cooiiiiiiiiii e 75
13.2.3  At- 0Ch SVAISVAINGNETET ........vcviiiieiecieeeeeeee et 75
13.2.4 lllamaende infor och under behandling............ccccuveiiiiiiiiiie e 76
13.2.5 Rehabilitering efter behandling ..............coooiiiiiiiiiiiiiie e 77



REGIONALA CANCERCENTRUM

13.3  Avancerade INSASEr........ccouuuiiiiiii e 77
= T o 1 =1 P 78
Mag-tarmkanal och UFNVAGAr ... 78
141 Generella INSAtSEI .......oouui i 79
14.2  SArsKilda iNSAtSEr.........cuuiiiieiiieii e 79
14.3  AvaNCErade INSALSEI.......ccuuiieiieieeeeeee e 81
14.4  Neurogen bIAsrubbning ... 81
14.4.1 GeNErella INSALSEI ... .ot e e e e e e e e eeaans 81
14.4.2 SArsKilda INSALSEI ........oiieeiiieee et e e e e e e e e e e e e e e aees 82
L B I NV =T g ot =Y p=To (SN T [ T= 1 £-T=] ST 82
= T o1 =1 I 1P 83
Mun- och tandhalsa...........ciieiiiiiiiic e e e e an s e aaaaees 83
15.1  Prehabilitering infér cancerbehandling ..............cccoceeiiiiiiniiiieen, 83
LS T I B C 1= Y 1= (=Y | P2 T 172 1€ T= PR 83
15.1.2 SArsKilda INSALSEI ........oiieeiiiie e e et e e e e e e a e e e e eeees 84
T R I NV =T g ot =Y = To (SN T 1o T= 1 €Y= ST 84
15.2 Rehabilitering under cancerbehandling ............ccccoeeeiiiiiiiiiiiiennn. 85
15.2.1 GENEIEIIA INSALSEI ...t e e e e e e e e e e e e e rae e e naaeeeeas 85
15.2.2 SArsKilda INSAtSEI ........coooeiieie et e e e e e e e e eeaeas 85
15.2.3 AVANCEIrade INSALSEI ......coevueiii i et e e et e e e e e e et e e e e eeeeaens 86
15.3 Rehabilitering efter cancerbehandling ..............ccoooiiiiiiiiiiiiiine, 86
15.3.1  GeNEIElla INSALSEI ... ..o e e e e e e e e eaaan 86
15.3.2 SArsKilda INSALSEI ........oiieiiiiee et e e e e e e e e ra e e e e e aeas 87
LR I NV =T g ot =Y p=To (SN T A [oT= 1 £-T=] SO 87
15.4 Akuta och sena komplikationer i munhalan .................ccccccvvvnnnnen. 88
Kapitel 16.... ..o e 89
Fysisk funktionsformaga, aktivitetsformaga och fysisk aktivitet........ 89
16.1  Generella INSAtSEI.........uu i 91
16.2  SArsKilda iNSAtSEr.........cuuiiiieiii e 91
L2 B [ g = (A 1 = ST 92
LI O N ST (8 o T Y PR 92
16.2.3 Cytostatikainducerad NEUrOPati ............ccoeiiiiiiiiiiiii i 93
16.2.4 Stralningsrelaterad stramhet.............cooiiiiiiii 93
L I I [ 01 (=Y A (o] =] PR 93
16.2.6 Rehabilitering vid Graft versus Host Disease (GVHD) ..........ccccvviviieieiiiiciiiiieee e 94
LI A = T=T 1] o1 = AR 94
16.3  AVANCErade INSALSEI.......ciuniieiie e 95




REGIONALA CANCERCENTRUM

= T o 1 =1 I 1 SO 96
Fatigue.....ccc 96
17.1 Under prehabilitering och cancerbehandling ..............ccccccccceeie 96
L I B CT=Y =T (=Y | F= T 172 1€ T= RN 96
17.1.2  SArsKilda INSALSEI ........ i e e e e e e e e e e e eaa e eeees 97
17.2 Efter avslutad behandling.............ooooiiiiiiiii 98
17.2.1  GENEIEIIA INSALSEI ...ttt e e e e e e e e e e e e aae e e eaaeeeees 98
17.2.2 Sarskilda och avancerade iINSAtSEr..............oiieeiiiiiie e 98
= T o1 =1 I 2SO 929
KOGNitioN.... ..o e 99
18.1 Under prehabilitering och under behandling ................ccccinnnnn. 100
LK T I B 1= Y 1= (=Y | F= T g 172 1€ T= T 100
18.1.2 SArsKilda INSALSEI ........ooieeeieeeee e et e et e e eaa s 100
18.1.3  AVANCEradE INSALSEI ... .cceeeieiee ettt et e e et e e e r e e e et e e e sa e e eaaaes 101
18.2 Efter avslutad behandling.............oooiiiiiiiiii 101
18.2.1 GENEIEIIA INSALSEI ...ttt e et e e e e e et e e e st e e eaaaes 101
18.2.2 SArsKilda INSAtSEI .......ccooeeeie e e e e e e e e eaaens 102
18.2.3 AVANCEIrade INSALSEI .......oovueiiiiieieee et e e e e e e e e e eeeeaens 103
Kapitel 19... .t e e 105
Tal, sprak och kommunikation.............eceeemeiemeieeeeeeeeeeeeeeeeneeeennannnannnnes 105
19.1 Prehabilitering .........coovveiiiiiie e 106
19.2 Rehabilitering under cancerbehandling ................evueieeiiiiiiiiiiennnn. 106
19.3 Rehabilitering efter cancerbehandling..............ccccccciieiiiiiinnne. 107
19.3.1 Kognitiva kommunikationssvarigheter ..............cccccooveiiiiiiiie e 108
Kapitel 20..........cooeeeec ettt e 109
o = 109
20.1  Generella iNSAtSEI.......cccuuniiieieiee e 109
20.2 Avancerade iNSASEr...........oiuuiiiiii e 110
20.3 Habiliterande insatser vid horselnedsattning ............ccccvvvvvvenennee. 111
Kapitel 21..... oo e e e 112
8 S 112
211 Prehabilitering ... 115
21.2 Rehabilitering under cancerbehandlingen ............ccccccvvvviiiiinnnnnn. 115
21.3 Rehabilitering efter cancerbehandlingen .............cccccooeeeeiiiininnnnn, 115



REGIONALA CANCERCENTRUM

Kapitel 22.........oo oo 117
Stod vid overgang fran barn- till vuxenvard ............cccoviicieienicciinnnnn. 117
Kapitel 23..... .o e 119
Uppfoljning av cancervarden............ccccccccccrrrrinrrncncsccssssssessssssssss s s s 119
23.1 Svenska Barncancerregistret .............ovviiiiiiiiiiiiiie e, 119
23.2 Rekommenderade KVA-KOEr.............ccceoveviveceeceieeeeeeeee e 119
23.2.1 Kodning av rehabiliteringsplan............ccooiii e 120
23.2.2 Kodning av Min vardplan som en del cancerrehabiliteringsprocessen................... 120
Kapitel 24..........oo e 121
Forslag pa fordjupning........ccccccooiemiiiiimesiensee e 121
241 Kroppsuppfattning, sexuell hdlsa och fertilitet............................. 121
24.2 PsSYKiSK hAISa ......cooiiiiiiii 121
24.3 Forskolaoch skola ... 121
Kapitel 25...... .o 122
VardprogramgrupPPeN .........ccccceeeeerriisssssssssnseeseessssssssssssnssssessssssssssssnnes 122
25.1 Vardprogramgruppens sammansattning ..............ccccceevvevvveeeeeenn. 122
25.2 Vardprogramgruppens medlemmar...................ccccoeeeieiiiinn . 122
25.2.1 Patient och narstdendeforetradare ............ccoocvi i 123
25.3 Adjungerade forfattare..........ccccceeiiieiiiiiiii e, 123
25.4 Stddjande regionalt cancercentrum...........ccceeeeeeieeeiiiiiiiiiieeeeeenn 126
25.5 Javoch andra bindningar...........cccoooiiiiiiii 126
25.6 Vardprogrammets forankring............ccccccooeiiiii 126
Kapitel 26.........ccoeeeeiii e 129
RefErENSEer...... e 129
Bilaga 1....cee 147
Riktlinjer for att utreda och rehabilitera barn med tumoér i centrala

NEIVSYSEEMEL ... e r s e s n e nnee 147
Tidig akut rehabilitering efter behandling.............cccoi, 148
Preoperativ bedOmNiNg........c.ueiiiiie e e 148
Postoperativ inneliggande rehabilitering ...........cc.eueiiiii i 149
Rehabilitering efter postoperativ sjukhusvistelse .............ccccevveiiiiiiiiiic e, 150
Rehabiliteringsuppfdljning efter avslutad medicinsk behandling.............. 150
Beskrivning av multiprofessionell uppfOlining .........c.ccoiviiiiiiiiie i 151




REGIONALA CANCERCENTRUM

Tidpunkter for utredning och stéd for barn med CNS-tumMOr..........oovveiiviiiiiiieieeieeeee, 153
RehabiliteringSAtgarder. ............uuueiiicccce e 154
Neurokognitiv rehabilitering ..., 154
ST o] 1) (=Y V=T a1 (1] Y PSPPSR 155
FYSISK @KEVITEE ... s 156
Familiebeandling..........coooiiiiiii s 156
Overforing till VUXENIVEL...........ceeieeieeeee et 157
RETEIENSEN ... ...t 157
Bilaga 2. 160
Basstandard for psykosocialt stod till barn och familjer inom
barNCanNCervarden....... .. 160
BaKGIUNG ... 160
1= a0 o1 SRR 160
Arbetssatt for psykosocialt Stod ..........oooiiiiiiiiiiii 160
PSYKOSOCIAIt HEAM ...t 161
Basstandard for resurser tidigt i VArdproCeSsSeN ...........ccceiiiiiiiiiiieiieeie e 161
Basstandard for resurser under behandling...........cccccooooiiiiiiiii e 161
Basstandard for resurser efter avslutad behandling ............ccccooeiviiiii e, 161
OVIIGa AKEVITELET........cveeieceieceetee ettt ettt et ea et seaene s 162
KUratorns UPPGIftEN .......u e 162
RETEIENSEN ... ..t e 162
Bilaga 3...... o 163
Forebyggande psykosociala insatser vid cancer.........cccccceuuceiiiennns 163
Ha kdnnedom om vanliga reaktioner..............cccooooiiiiiiiiiiniieeeeeeeeeeee 163
MiINSKA SIrESS ... it 163
Underlatta kAnslomassigt stOd...........oooviiiiiiiiiiiiicc e 164
Kom ihag familjen och Kompisar ...........cccccooiiiiiiiiiiiiiiicic e 165
Framja halsosamma och vardagliga rutiner ...............cccccoeiiiiiiiiiinieceeeenn. 165
REFEIENSEN ... e 165
Bilaga 4........o oo 167
Akuta och sena komplikationer i munhalan relaterade till

onkologisk behandling..........cccceviiiiiiiiiiiii 167
oo | 1 T ISR 168
Efterfoljande CanCer...........covvviiii i 168
GvHD-relaterade och immunterapirelaterade slemhinneskador-.............. 168



REGIONALA CANCERCENTRUM

INTEKEION ... 168
Karies 0Ch giNGivit.............ue 168
Kirurgisk paverkan pa munhala............ccocooooiiiiiiiiiiiieeeeeeeee e 169
Kraniofacial utvecklingspaverkan............cccccccooiiiieiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeen 169
IMUKOSIE ...t 169
MUNEOITRET ... e 169
OSEEONEKIOS ...ttt e e e e e eeas 169
SMaKfOrANAIING ..vveei e 169
SMAIA e 169
TandutvecklingSstOrniNgar ... 169
THISIMUS ...ttt 170
REFEIENSEN ... 170
Bilaga 5......oo i 172
Nordic protocol for neuropsychological follow-up of children

treated for brain tumor — revision 2023..............ccoooiiin——— 172




REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 1
Sammanfattning

Detta dr det forsta nationella vardprogrammet om cancerrehabilitering f6r barn
och ungdomar. Det har tillkommit di forskningsbaserad och klinisk kunskap
har 6kat markant om de sena komplikationer som ar vanliga efter cancer och
dess behandlingsformer, samtidigt som 6vetlevnaden inom patientgruppen har
okat pa grund av bittre behandlingsmetoder. Sena komplikationer begrinsar
barn och ungdomars férutsittningar att vara aktiva och delaktiga pa fritiden
och i skolan. Forildrarna dr oftare sjukskrivna efter barnens
slutenvardsbehandling. Vuxna som har haft cancer 1 barndomen ir oftare
sjukskrivna och har en ligre produktivitet pa arbetsmarknaden. Det ger en hog
samhillskostnad, som samtidigt ar potentiellt paverkbar med rehabilitering.
Sammantaget har detta resulterat i den tydliga politiska strivan vi nu har i
Sverige mot att stirka rehabilitering f6r barn och ungdomar som har eller har

haft cancer.

Det konkreta malet med vardprogrammet ar att ge vardpersonal tydliga,
evidensbaserade rekommendationer for hur sena komplikationer av cancer och
cancerbehandling kan utredas och behandlas, och hur negativa effekter av sena
komplikationer kan férebyggas. Det ska dven ge verksamhetsansvariga inom
hilso- och sjukvard kunskaper om vilka insatser och kompetenser som krivs
for ett erbjuda jamlik tillgang till cancerrehabilitering f6r barn. For att folja

vardprogrammet behover varje region:

e cn struktur f6r hur man inom den barnonkologiska verksamheten
torebygger, identifierar och behandlar sena komplikationer och deras
effekter.

e crbjuda rehabiliterande insatser via ett multiprofessionellt team inom den
barnonkologiska verksamheten pa barncancercentrum och hemortssjukhus.

e cn struktur for remissgang till extern rehabilitering nir den bor erbjudas
utanfor den barnonkologiska verksamheten, till exempel vid behov av

specialiserad rehabilitering med tit koppling till hem och skola.

Det 6vergripande malet dr att férebygga problem pa grund av sena
komplikationer, att ge barn och ungdomar 6kade méjligheter att atertrina

funktioner samt att under uppvaxten ge barn och ungdomar med kvarstiende
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sena komplikationer hjilp med anpassning for att frimja aktivitet och
delaktighet pa fritiden och i skolan.
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KAPITEL 2
Inledning

21 Malgrupp

Virdprogrammets huvudsakliga malgrupp dr professionen, men manga lasare
ar ocksa patienter, narstaende, politiker och andra som dr berérda av svensk
cancervard. Kapitel 1 Sammanfattning och Kapitel 4 Bakgrund och orsaker ér
skrivha med denna bredare malgrupp i atanke, medan 6vriga kapitel i forsta

hand ir skrivna f6r professionen.

2.2 Vardprogrammets giltighetsomrade

En allt effektivare cancerbehandling 6kar 6verlevnaden bland barn och
ungdomar som har cancer. Behandlingen och cancern i sig resulterar dock ofta
1 nedsatt funktion, hir benamnda sena komplikationer, som pa grund av
nedsatt funktion minskar mojligheten att vara aktiva och delaktiga 1 vardagen.
Cancerrehabilitering syftar till att f6rebygga besvir, stirka nedsatta funktioner
och minska den negativa effekt som kvarstiende sena komplikationer har pa

barns och ungdomars vardag.

Detta vardprogram ér det forsta som ger rekommendationer f6r
cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar i Sverige. Det avser ge ett
kunskapsstod som Okar hilso- och sjukvardens méjligheter att uppfylla
regeringens intentioner om att stirka tillgangen till rehabilitering f6r barn och
ungdomar med sena komplikationer efter cancersjukdom och dess

behandlingar, se Overenskommelse, cancervird (skr.se). Kunskapsomradet for

cancerrehabilitering dr brett och det kan finnas damnesomraden som inte blir

belysta i denna forsta version.

Rekommendationerna giller vardatgirder f6r barn och ungdomar upp till
18 ars alder. Rekommendationerna giller aven insatser till de som indirekt
paverkar barnens hilsa: vardnadshavare, nirstiende och personer i barnets

natverk sasom larare.

Det nationella vardprogrammet beskriver pa nationell niva vilka
rehabiliteringsinsatser som bor erbjudas. Regionerna planerar sedan vilka

regionala hilso- och sjukvardsenheter som ska ge insatserna. Slutligen planeras
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de individuella rehabiliteringsinsatserna tillsammans med det enskilda barnet

och dess virdnadshavare, utifran deras individuella behov.

Figur 1. Nationella rekommendationer, regional implementering och
rehabiliteringsinsatser utifran individuella behov

Kélla: Figuren ar framtagen av vardprogramgruppen.

Virdprogrammet ar utarbetat av den nationella arbetsgruppen och version 1.0
ar faststalld av Regionala cancercentrum i samverkan 2024-03-12. Beslut om
implementering tas i respektive region i enlighet med 6verenskomna rutiner.

Stédjande regionalt cancercentrum ar Regionalt cancercentrum syd.

2.3 Lagstod

Virdens skyldigheter regleras bland annat i hélso- och sjukvardslagen
(2017:30). Den anger att malet med halso- och sjukvirden ar en god hilsa och
en vard pa lika villkor f6r hela befolkningen samt att hilso- och
sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls.
Regionerna ska erbjuda rehabilitering och insatser for patienten ska samordnas
pa ett andamalsenligt satt. Om personer med funktionsnedsittning behover
habilitering, rehabilitering eller hjilpmedel, ska en individuell plan upprittas.
Vardprogrammet ger rekommendationer fo6r hur varden ska utforas for att
uppfylla detta. Dessa rekommendationer bor darfor i visentliga delar f6ljas for

att man ska kunna anse att sjukvarden lever upp till hilso- och sjukvardslagen.

Primirvarden har enligt hilso- och sjukvardslagen ett sirskilt ansvar for att
tillhandahalla forebyggande insatser utifran bade befolkningens behov och
patientens individuella behov och férutsittningar (13 kap.). I lagen anges ocksa
att halso- och sjukvirden har sirskilda skyldigheter att beakta barn som
anhoriga och ge dem information, rad och stéd (5 kap. 7 §).

Enligt vardgarantin (9 kap. 1 § hilso- och sjukvardslagen) har vardgivaren en
skyldighet att erbjuda patienter kontakt och atgdrder inom vissa tider.
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Patientlagen (2014:821, 3 kap.) anger att vardgivaren ska erbjuda patienten
anpassad information om bland annat maijliga alternativ for vard, férvintade
vantetider, risk for biverkningar och metoder for att f6rbygga sjukdom eller
skada. Patienten har ocksa ritt att fa information om att hen har méjlighet att
sjalv vilja mellan likvardiga behandlingar, att fa en ny medicinsk bedémning
och att fd en fast vairdkontakt. Da patienten ér ett barn ska information dven
ges till vardnadshavarna. Barn och ungdomars instillning till den aktuella
varden eller behandlingen sa langt som moijligt klarldggas och tillmitas
betydelse i forhallande till hans eller hennes alder och mognad. Se dven avsnitt

5.2 Information och delaktighet.

Lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade, LSS, (1993:387)
reglerar insatser vid behov av sarskilt stéd och service p.g.a. en pataglig
funktionsnedsittning, da behoven inte kan tillgodoses pa annat sitt. Efter
barncancer kan funktionsnedsittningen fraimst handla om att barnet pa grund
av sena kognitiva komplikationer uppfyller kriterier f6r en intellektuell
funktionsnedsittning. Motoriska komplikationer maste vara mycket
omfattande for att LSS ska gilla.

Enligt det sa kallade patientrorlighetsdirektivet ska vardgivaren ocksa
informera om patientens rittighet att inom hela EU/EES vilja och fa
ersattning for sidan vard som motsvarar vad som skulle kunna erbjudas i
Sverige. Praktisk information om detta, till exempel hur och nir ersittning

betalas ut, finns pa sidorna om planerad vard utomlands hos

Forsikringskassan.

Barnkonventionen framhaller att en god och siker vard utgar fran ett tydligt
barnperspektiv, som dven genomsyrar cancerrehabiliteringen. Sarskild hinsyn
bor tas till barnens ritt till att bli lyssnade pa och ritten till information,
delaktighet och privatliv. Barnkonventionen syftar till att synligg6ra barns
rittigheter och dr sedan 2020 lag i Sverige (2018:1197). Den anger bland annat
toljande:

e Alla barn och ungdomar ir lika mycket virda och har samma rittigheter,

och ingen far diskrimineras.

e Barnet och ungdomen har ritt att behandlas med respekt och fa komma till

tals.
e Vid alla beslut som r6r barn och ungdomar ska hinsyn tas till deras bista.

e Barn och ungdomar har ritt att vara delaktig i sin vard och fa information

som hen kan forsta.
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2.4 Evidensgradering

Virdprogrammet anvinder evidensgraderingssystemet GRADE. Detta har

endast gjorts for vissa rekommendationer.
GRADE innebir att styrkan 1 rekommendationerna graderas enligt f6ljande:

Starkt vetenskapligt underlag (++++)
Bygger pa studier med hog eller medelhég kvalitet utan forsvagande faktorer

vid en samlad bedémning.

Mattligt starkt vetenskapligt underlag (+++)
Bygger pa studier med hog eller medelhog kvalitet med forekomst av enstaka

torsvagande faktorer vid en samlad bedomning.

Begrinsat vetenskapligt underlag (++)
Bygger pa studier med hog eller medelhog kvalitet med forsvagande faktorer

vid en samlad bedémning.

Otillrickligt vetenskapligt underlag (+)
Nir vetenskapligt underlag saknas, tillgingliga studier har lag kvalitet eller dar
studier av likartad kvalitet 4r motsigande, anges det vetenskapliga underlaget

som otillrickligt.

Lis mer om systemet 1 SBU:s metodbok.
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KAPITEL 3
Mal med vardprogrammet

Det konkreta malet med vardprogrammet ér att ge vardpersonal tydliga,
evidensbaserade rekommendationer for hur tidiga och sena komplikationer av
cancer och cancerbehandling kan forebyggas, utredas och behandlas. Det ska
aven ge verksamhetsansvariga inom hilso- och sjukvird, kunskap om vilka
insatser, strukturer och kompetenser som krivs for ett erbjuda

cancerrehabilitering f6r barn.

Det 6vergripande malet dr att barn och ungdomar som har eller har haft cancer
ska fa 6kade mojligheter att bibehiélla funktioner och méjlighet till aktivitet och
delaktighet. Rehabiliteringsinsatserna bor:

e stirka barns och ungdomars maojlighet till aktivitet och delaktighet under
cancerbehandlingen.

e stirka barns och ungdomars mojligheter att efter avslutad behandling dterga
till aktivitet och delaktighet aktuell f6r dldern eller egna 6nskemal.

e vid kvarstdende sena komplikationer, ge insatser av behandling och
anpassning som under uppvaxten stirker barn och ungdomars méjlighet till

aktivitet och delaktighet under kommande utvecklingssteg.

For att barnen och deras familjer ska bibehilla god funktion behéver
vardpersonalen ha kunskap om hur vanliga komplikationer kan férebyggas.
Traning och anpassning grundar sig pa att sena komplikationer ar identifierade
och att barnet, dess nirstaiende och viktiga manniskor 1 barnets natverk har fatt

kunskap om de sena komplikationerna och den anpassning som underlittar.
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KAPITEL 4
Bakgrund och orsaker

4.1 Medicinsk bakgrund

I Sverige insjuknar varje ar cirka 350 barn i cancer. Ar 2010 6verlevde cirka

83 % av patienterna barncancer [1], och andelen stiger eftersom hilso- och
sjukvarden kan ge allt bittre onkologiska vérdinsatser [2]. Dessa patienter har
dock hog risk for funktionsnedsittning, av cancern i sig eller av behandlingen.
Funktionsnedsittningarna benimns internationellt som ”sena effekter” [1],
men i Sverige kallas de f6r ”sena komplikationer” i enlighet med svenska
vardprogram for uppfoljning efter cancer, for att sirskilja problematiska féljder

fran positiva, dir 6verlevnad ér det frimsta exemplet.

Sena komplikationer efter cancersjukdom och cancerbehandling drabbar bland
annat neurokognitiva, endokrina, neurologiska/sensoriska och cerebro-
kardiovaskuldra funktioner. De kan dven drabba psykologiska funktioner och
ge sociala komplikationer [3]. Komplikationer av barncancer kan upptrida
tidigt och vara 6vergiende, till exempel illaméende. Andra kan medfora
lingsiktig nedsatt funktion, exempelvis neurokognitiva komplikationer. En
populationsbaserad studie i USA undersokte sjilvrapporterad férekomst av
sena komplikationer efter barncancer, minst fem ar efter diagnos [4]. Resultatet

visas 1 figur 2.
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Figur 2. Sena komplikationer och nedsatt hilsorelaterad livskvalitet (HRQOL)
hos individer som 6verlevt minst fem ar efter barncancer [4]
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Cirka 70 % av barncanceréverlevarna hade i vuxen dlder milda eller mattliga
kroniska besvir medan en tredjedel hade svara eller livshotande besvir [4].
Neurokognitiva besvir var de vanligaste sena komplikationerna for alla
aldersgrupper. Okad risk for nedsatt livskvalitet pa grund av sena
komplikationer beskrivs bade internationellt [1, 4] och i Norden [5, 6], och ir

mest markant efter hjairntumérer [3].

4.2 Politisk bakgrund

I Sverige finns en stark ambition att stirka cancerrehabilitering. Sedan 2019
omfattar de arliga 6verenskommelserna mellan staten och Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR) en sirskild satsning pa barncancervarden. Insatserna
torvintas bland annat bidra till att barn med cancer och deras familjer far
bittre psykosocialt stéd och att barn med en férvirvad hjirnskada far bittre
uppféljning. Pa nationell och regional niva pagar flera projekt med syftet att
stirka tillgingen till cancerrehabilitering, t.ex. vid neurokognitiv problematik.

Se bl.a. handlingsplanen fér barncancer (cancercentrum.se) som nationella

arbetsgruppen for barncancer har tagit fram.

Det nationella vardprogrammet f6r langtidsuppféljining efter barncancer fran

2022 uppmirksammar dock att det fortfarande ér flera regioner som inte foljer

rekommendationerna f6r uppféljning av neurologiska och neurokognitiva
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komplikationer, gonadfunktion och fertilitet, brostkortlar och endokrinologi.
Dirfor ar det extra viktigt att se 6ver planeringen av uppféljning och

rehabilitering vid dessa foljder av barncancer.

En kostnadsbesparing kan ofta intrdda inom andra samhillsomraden. Kristian
Bolin, professor vid Institutionen for nationalekonomi med statistik,
Goteborgs universitet, beriknade den samhillskostnad som potentiellt kan
paverkas av rehabiliteringsinsatser riktade till barncanceréverlevare och till
deras forildrar och syskon [7]. Samhillskostnaden for lagre produktivitet
kopplat till barncancer uppgick 2015 till 4.6 miljarder kronor. Summan avser
inkomstbortfall di barncancerdverlevare oftare dr utanfor arbetsmarknaden,
har en ligre utbildningsniva dn den 6vriga befolkningen och att foraldrarna
under och efter behandlingsperioden oftare ir sjukskrivna. Den negativa
effekten av ligre produktivitet gillde framfér allt de som Gverlevt tumérer i
centrala nervsystemet. En forskningséversikt [8] fran Lunds universitet visar
dven pa hogre arbetsléshet och hogre kontakt med sjukfoérsikringssystemet hos
barncanceréverlevare. Bolin [7] redovisade samhillets kostnad f6r
Oppenvirdsinsatser vid barncancer under 2015 till cirka 125 miljoner kronor

vilket saledes var betydligt ligre 4n samhillskostnad pa grund av ligre

produktivitet. Rapporten finns att ldsa 1 sin helhet pa Barncancerfondens

webbplats.

4.3 Rehabilitering och cancerrehabilitering

Rehabilitering definieras sa hir i Socialstyrelsens termbank: “Insatser som ska

bidra till att en person med forvirvad funktionsnedsittning, utifrin dennes
behov och forutsittningar, atervinner eller bibehéller basta méjliga
funktionsférmaga samt skapar goda villkor for ett sjalvstindigt liv och ett

aktivt deltagande 1 samhallslivet.”

Definitionen f6r cancerrehabilitering dr densamma som 1 det nationella
vardprogrammet f6r cancerrehabilitering f6r patienter Gver 18 ar: ”insatser,
utifran en persons behov och foérutsittningar, som syftar till att forebygga
funktionsnedsittningar samt till att personen ska bibehalla eller aterfa bista
mojliga funktionstérmaga, aktivitetsformaga och livskvalitet samt ett aktivt

deltagande i samhillslivet trots konsekvenser av cancer och cancerbehandling”.

Cancerrehabilitering och den barnonkologiska varden 6verlappar ofta varandra
medan cancerbehandlingen pagar, och manga komplikationer kommer tidigt.
Nir en patient till exempel drabbas av haravfall som en biverkning av

cytostatikabehandling 6verlappar det som skulle kunna kallas for rehabilitering
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med omvardnaden i cancerbehandlingen. Efter avslutad cancerbehandling kan
1 stillet rehabiliteringen ligga utanfér den barnonkologiska varden, sisom vid
hjirnskaderehabilitering pa en specialiserad rehabiliteringsenhet. Den
overgripande skillnaden mellan disciplinerna dr att den barnonkologiska varden
viljer behandlingsmetoder som minimerar sena komplikationer. Inom
rehabilitering syftar insatserna till att atervinna funktion och att férebygga och
kompensera f6r inskrinkningar 1 aktivitet och delaktighet som uppstatt pa
grund av komplikationer av cancer och cancerbehandling. Disciplinerna ar

dock titt sammanlinkade dven efter cancerbehandlingen.

Sjukvardsregionala barncancercentrum ansvarar for s.k. nyckelbesok vid
uppféljningsmottagningarna vid ca 13, 17 och 18 ars alder. Se bilagan
Basstandard for uppfoljningsmottagningar for patienter under 18 ar 1 det
nationella virdprogrammet f6r langtidsuppfélining efter barncancer. Alla
patienter ska da fa information om genomgangen behandling och méjliga sena
komplikationer. Behov av psykosocialt stod eller neuropsykologisk utredning
av sena komplikationer ska identifieras. Vid behov bor remiss g till aktuell
enhet fOr rehabilitering.

Rehabilitering vid tumor i centrala nervsystemet (CNS-tumor) och andra
barnonkologiska behandlingar med risk fo6r neurokognitiv paverkan beskrivs i

Bilaga 1 Riktlinjer f6r att utreda och rehabilitera barn med tumor i centrala

nervsystemet. Den beskriver hur multiprofessionellt teamarbete kan
koordineras under och efter cancerbehandling f6r den aktuella patientgruppen.
Bilagan har varit en del av vardprogrammet Langtidsuppféljning efter
barncancer, men ingar framover i detta vardprogram. I bilagan refererar man
till det davarande nordiska protokollet f6r neuropsykologisk uppfoljning av
barn med hjarntumor. Protokollet har nyligen uppdaterats varfor vi 1 bilagan

nu har uppdaterat linken. Se dven Kapitel 18 Kognition.

Internationellt utvecklas riktlinjer for rehabilitering, t.ex. International

Guideline Harmonization Group och COG Childrens Onkolog Group.

I Sverige finns sedan tidigare Nationellt vardprogram langtidsuppfolining efter
barncancer som anger hur sena komplikationer bor f6ljas. For barn och

vardnadshavare finns kunskapsstod sisom Min vardplan ALL barn om

behandling av diagnosen akut lymfatisk leukemi och dess sena komplikationer.

Rehabilitering beskrivs av WHO genom klassifikationssystemet Internationell
klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder och hilsa (ICF). Det

erbjuder en struktur for att beskriva funktionstillstind och funktionshinder
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1 relation till hilsa. I vardprogrammet tillimpas ICF-perspektiven
kroppsfunktion/kroppsstruktur, aktivitet och delaktighet:

e Exempel pi kroppsfunktioner/kroppsstrukturer ir de sena
komplikationer som cancer eller cancerbehandling kan ge, t.ex. mental
trotthet.

e Exempel pa aktiviteter som kan forsvaras av den nedsatta funktionen ar att

studera.

e Exempel pi delaktighet som kan péaverkas av mental trétthet och bristande
ork for att studera dr deltagandet 1 den sociala gemenskapen med jamnariga

i skolan.

4.4 Cancerrehabilitering anpassad efter
barnets alder

Det kan vara svart att bedéma vad som ar sena komplikationer for ett litet barn
som inte hunnit sa langt i sin motoriska eller sprakliga utveckling fére
insjuknandet. Bedémningen underlittas om det finns en normal period fore
insjuknandet att jimféra med. Betyg och utlaitanden om utveckling och betyg
tore sjukperioden ar till hjalp vid kartliggning av tidigare funktion. Funktion
hos férildrar och syskon samt familjevanor vad giller aktiviteter kan vigleda
om vad en forvintad utveckling utan sena komplikationer skulle kunnat vara.

Kunskapsomradet dr dock komplext och kriver ofta specialistkunskap.

Effekterna av sena komplikationer paverkas av dldern. Ett litet barn som far en
kvarstiende hjirnskada efter en hjairntumdér kommer att ha begrinsade resurser
med sig till nasta utvecklingssteg, och riskerar darfor att tappa funktion 1
torhallande till jimnariga [9]. En tonadring i samma situation har redan lirt sig
mycket, vilket kan kompensera f6r en funktionsnedsittning men har andra
utmaningar sisom en avbruten eller paverkad sjilvstindighetsutveckling.
Rehabiliteringsinsatserna behéver dirfor anpassas utifrin barnens aldrar och

kommande utvecklingssteg.

Under den tidiga barndomen med intensiv utveckling av basal psykomotorisk
utveckling kan interventioner for att stirka utvecklingen av motorisk,
sensorisk, kognitiv och spraklig funktion vara centrala for barnets fortsatta
utveckling. Mellan 6 och 12 ar utvecklas mer komplexa sociala och skolmissiga
fardigheter. I skolan forvantas barnet kunna fungera mer sjilvstindigt.
Aldersanpassade mal for rehabilitering kan da vara att underlitta for Gverblick,
utférande och anpassning. Under tonaren okar det egna behovet av

sjalvstindighet och ofta dven umginget med kompisgruppen. Da social
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delaktighet begrinsas av sena komplikationer ar det ett viktigt fokus for
rehabilitering. Att fa ett avvikande utseende, eller en férsenad
pubertetsutveckling pa grund av hormonell obalans kan dven vara extra
kannbart under tonaren, och darfor viktigt att hantera i planeringen av

rehabiliteringsinsatser [10].

Relationen mellan ett barn med cancer och dess virdnadshavare paverkas dven
olika vid olika dldrar. I en dansk studie [0] beskriver t.ex. dldre barn och
ungdomar som haft cancer att de kunde uppleva féraldrarna som
overbeskyddande. De var sjilva angeligna om att komma tillbaka till ett sa
normalt liv som maijligt, och problem med trétthet tyckte de att de kunde 16sa i
stunden. Forildrarna 4 andra sidan betonade vikten av att i férvig motverka
negativa konsekvenser pa grund av sena komplikationer Pa det sittet kan en
allvarlig sjukdom krocka med de naturliga utvecklingssteg mot sjilvstindighet

som priglar ungdomsaren.

4.5 Stod till familjen

Hela familjen paverkas nir ett barn far cancer. Forildrar kan beskriva det som
chockartat att ens barn utreds for cancer. Rekommendationer for stirkande av

psykisk hilsa finns i Kapitel 7 Psykisk hilsa. Familjens funktion paverkar dven

barnens langtidsutfall efter barncancer. En oversiktsstudie visar att god
familjefunktion i form av stark sammanhallning, god kommunikation och fa
konflikter har samband med hégre livskvalitet hos barn som behandlats f6r
hjarntumér [11]. Vardnadshavare behéver stod for sin egen skull, men dven f6r
att veta hur de kan hjilpa barnet pa bista sitt i den nya livssituation som
cancersjukdomen medfor. Vardgivaren behover dirfér bedéma vilket stéd som
vardnadshavarna behéver for att utféra rekommendationer pa anpassningar
som stirker barnens och ungdomarnas méjlighet till aktivitet och delaktighet i

vardagen.

Syskonen riskerar att fi mindre utrymme i familjen under perioder med
intensiv behandling, eller di vardnadshavarna har mindre ork.

Rekommendationer f6r stod till syskon finns 1 Kapitel 8 Sociala konsekvenser.

Se dven Bilaga 2 Basstandard f6r psykosocialt st6d till barn och familjer inom

barncancervarden.

22



REGIONALA CANCERCENTRUM

4.6 Vardprogrammets utformning

Virdprogrammet ticker prehabilitering, rehabilitering under cancerbehandling
och rehabilitering efter cancerbehandling, se figur 3. Prehabilitering avser
insatser fOr att mobilisera fysisk och psykisk styrka under perioden da en
cancerdiagnos utreds stills for att optimera mojligheten till god effekt under
kommande behandling. Cancerrehabilitering dr sedan integrerad med och
6verlappande barnonkologisk behandling. Rehabilitering utgér dock dven ett
eget kunskapsomrade, som dr kopplat till att dtertrdna funktion och ge
anpassningar vid bestaende komplikationer. Rehabilitering dr ofta kopplad till
patientens vardagsmilj6, med fokus pa aktivitet och delaktighet. Under
perioden efter cancerbehandling blir detta alltmer uttalat. I en palliativ fas kan
kunskapen om sena komplikationer och anpassningar som underlittar aktivitet

eller delaktighet vara till hjélp i den palliativa varden.

Figur 3. Process for cancerrehabilitering

Eventuell
palliativ fas

Diagnostisering 2 Cancerbehandling Uppfoljning/kronisk fas

Kélla: Figuren ar framtagen av vardprogramgruppen.

Viardprogrammet ger rekommendationer fér rehabilitering pa tre nivaer:

¢ Generella insatser ges till alla patienter inom den barnonkologiska
verksamheten, till exempel generell radgivning som frimjar psykisk hilsa vid
insjuknande i cancer.

e Sirskilda individuella insatser dir den grundliggande nivan inte ir
tillricklig, till exempel individuellt psykologiskt st6d vid oro eller angest pa
grund av sjukdomen. Insatserna ges inom den barnonkologiska
verksamheten.

e Avancerade insatser vid problematik som kriver specialiserade insatser
frin enheter utanfor den barnonkologiska verksamheten, till exempel riktad
barnpsykiatrisk behandling vid allvarligare psykisk ohilsa som dr kopplad till

cancersjukdomen.
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Figur 4. Insatser inom cancerrehabilitering pa olika nivaer utifran individuella
behov

Avancerade
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— pa enhet utanfér
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N
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—rad, stéd

Kélla: Figuren ar framtagen av vardprogramgruppen.

Det angrinsade nationella vardprogrammet f6r lingtidsuppfélining efter

barncancer beskriver hur féljder av cancer och komplikationer av
cancerbehandling identifieras vid uppfoljning. I detta vardprogram ges
rekommendationer f6r utredning och rehabilitering. Pa sirskild niva ges
insatser inom multiprofessionellt team inom den barnonkologiska
verksamheten. For rehabilitering pa avancerad niva krivs remissgang till

enheter utanfér den barnonkologiska varden.

Virdprogrammet angrinsar i alder till det nationella vardprogrammet f6r

cancerrehabilitering som giller fér patienter fran 18 ar. I vardprogrammet fér
barn och ungdom har vi strivat efter att ha liknande grundldggande begrepp
som 1 vardprogrammet f6r vuxna, t. ex. vad giller definition av
cancerrehabilitering och perioder for insatser. Rekommendationer f6r vuxna
med lingtidskonsekvenser av barncancer planeras framéver inkluderas i ett

vardprogram for cancerrehabilitering.
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KAPITEL 5
Nivastruktur och

teamarbete

e Det bor finnas ett multiprofessionellt team for cancerrehabilitering pa
barncancercentrum och hemortssjukhus.
e Remissgingar till extern rehabilitering pa avancerad niva bor identifieras

inom varje region.

Barn som har eller har haft cancer far vard pa flera nivaer och enheter inom
hilso- och sjukvarden i Sverige. Barncancercentrum finns vid

alla universitetssjukhus férutom i Orebro, det vill siga i Umes, Uppsala,
Stockholm, Linkoping, Goteborg och Lund. Dir staller man diagnos, ger
behandling, utvirderar behandlingseffekt och foljer upp tumorstatus och sena
komplikationer. Cancerbehandling och uppfoljning ges daven av

barnonkologiska team pa barnens hemortssjukhus.

For att uppna en nationell jamlik och likvirdig vard rorande psykosocialt stod
och psykosocialt omhidndertagande inom barncancervarden behovs
standardiserade arbetssitt. Dessa arbetssitt dr dven viktiga for att kunna moéta
behovet av psykosocialt stéd till barn och familjer under och efter
cancerbehandling. Som en del av handlingsplanen inom den nationella
satsningen pa barncancer identifierades behovet av en basstandard for
psykosocialt stéd till barn och familjer inom barnonkologisk verksamhet som
beskriver det systematiska arbetssittet; hur arbetet ska utforas, vem som gor
vad och nir insatser planeras mellan professioner och i olika team. Las mer i

Bilaga 2 Basstandard f6r psykosocialt st6d till barn och familjer inom

barncancervarden.

Cancerrehabilitering bor erbjudas bade pa barncancercentrum och pa
hemortssjukhus. Vid rehabiliteringsinsatser pa avancerad niva, utanfor den
barnonkologiska verksamheten, dr flera instanser inom hilso- och sjukvard
aktuella saisom barn- och ungdomshabilitering vid sena komplikationer i form
av intellektuell funktionsnedsittning, eller specialiserad tandvard vid sena

komplikationer i mun och svalg.
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Ofta beh6vs multiprofessionell rehabilitering av sena komplikationer.
Generella och sirskilda insatser ges da av multiprofessionella team inom den
barnonkologiska verksamheten medan avancerade insatser da ges av
multiprofessionella team utanfér den barnonkologiska verksamheten. Ett
multiprofessionellt team inom barnonkologisk verksamhet bor besta av
féljande grundprofessioner: arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut, kurator,
logoped, likare, psykolog, sjukskéterska och specialpedagog.

Professionerna ar ofta specialiserade efter grundutbildningen. Syskon-stodjare,
lekterapeut, musikterapeut, sexolog ir ytterligare kompetenser som finns eller

kan finnas pa barncancercentrum.

Ett multiprofessionellt team f6r cancerrehabilitering jobbar langsiktigt med
fokus pa fortsatt god utveckling, atertrining av funktioner och anpassning for
atergang till vardagen, trots komplikationer efter cancer och dess
behandlingsformer. Vilka professioner som ger rehabiliteringsinsatser bestims
av barnets individuella problematik eller av nationella uppféljningsprogram. Pa
avancerad niva har det multiprofessionella teamet ett uttalat ansvar for insatser

vid de specifika komplikationerna.

Ett exempel pa multiprofessionellt arbete ges 1 Bilaga 1 Riktlinjer for att utreda

och rehabilitera barn med tumor i centrala nervsystemet.

En nationell kartliggning av tillgangen till tidig motorisk och neurokognitiv
bedémning och rehabilitering efter barncancer redovisar dock en brist pa
centrala professioner: fysioterapeut, neurologer, neuropsykologer och
psykologer. Resurstillgangen av centrala professioner pa sjukhus utanfér
barncancercentrum beskrivs variera. Rapporten finns att ldsa i sin helhet pa

Regionala cancercentrum i samverkans webbplats under nationella satsningar

inom barncanceromradet.

For rehabilitering pa avancerad niva avgors remissgangen av den specifika
typen av sen komplikation. Vid neurologiska och neurokognitiva sena
komplikationer bor patienten remitteras till ett multiprofessionellt team som ér
specialiserat pa hjarnskaderehabilitering. Vid svar smirtproblematik bor
remissen ga till ett multiprofessionellt team som ar specialiserat pa att behandla

smarta.
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5.1 Aktiva overlamningar

Rekommendationer

e Den som har ansvaret for patienten tar kontakt med nista instans,
muntligt och skriftligt vid 6vergang fran en verksamhet till en annan.

e Den som aktivt 6verlimnat har fortsatt ansvar till dess att mottagande
instans bekriftat att de tagit kontakt med patienten.

e Aktiva 6verlimningar bor goras for alla patienter i cancervarden, oavsett

om det giller barn eller vuxna.

Under patientens tid i cancervarden férekommer ofta éverlimningar mellan
olika vardinstanser och professioner. For att skapa en sammanhallen vardkedja
for patienten och de nirstiende ska alla 6verlimningar vara “aktiva”. En aktiv
overlaimning bor innehalla information om patientens och vardnadshavarens
behov och 6nskemal, sjukdomar och behandling samt uppfoljning av startade

omvardnads- och rehabiliteringsatgirder.

Den eller de som tar 6ver patienten kan t.ex. vara virdprofessioner inom
barnsjukvard eller rehabilitering pa t.ex. hemortssjukhus. Om primérvard
forvantas vara samarbetspart sa beh6ver primirvarden vara med tidigt for att
sikerstilla anpassad och avancerad rehabilitering och uppféljning. Vid
overgang fran barn till vuxen bor en aktiv 6verlamning ske med en tydlig
ansvarsfordelning av vem som gor vad och med att sikerstilla kontinuitet 1
overforing av information. Den mottagande vardenheten har ansvar for att
tolja upp, utvirdera och dokumentera piagaende atgirder. Paborjade atgirder
och insatser inom omvirdnad, palliativ vard och cancerrehabilitering ska foljas
upp oavsett vem som startat dem. Lds mer pa sidan Aktiva 6verlimningar

inom kontaktsjukskoterskans uppdrag pa cancercentrum.se.

5.2 Information och delaktighet

Barn och ungdomars ritt till delaktighet 1 vard och omsorg bestar enligt
patientlagen av tre olika delar: ritt till information, ritt att komma till tals och

bli lyssnade pa och ritt till inflytande och sjilvbestimmande.

Socialstyrelsen har tagit fram ett kunskapsstod for att bedoma barns mognad
tor delaktighet [12]. Dir finns dven forslag pa sitt att anpassa information och
kommunikationssitt, t.ex. att anvinda bildstdd. Med svarsalternativ i form av
text eller bilder kan det vara littare f6r barnet att veta hur man kan svara, och

att komma fram med sina asikter. Tonaringar har ritt att triffa vardpersonal
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bade med och utan vardnadshavare. For tonaringar dr det sdrskilt viktigt att
etablera en god relation och fortroende for att kinna sig trygga att sjalva stilla
fragor, lyfta eventuella problem eller utmaningar och ocksa for att kunna ta

emot eventuella rid som ges.

Vid hég emotionell stress minskar formaga att ta emot information, och en
cancerdiagnos ir for de flesta mycket stressande. Viktig information som
limnas muntligt bor dven kompletteras med skriftlig. Extra viktig information
kan ha bittre mojligheter att nd fram om patienten eller vardnadshavarna

forvintas svara aktivt, t.ex. sitta kryss vid ett angivet svarsalternativ.

5.3 Min vardplan

Rekommendationer

e Min vardplan bor upprittas och utformas gemensamt med patient,
vardnadshavare och vardprofession.

e Min virdplan bér anvindas for att 6ka patientens och vardnadshavarnas
mojlighet till 6verblick och forstaelse av kommande vardforlopp.

e Min vardplan uppdateras tillsammans med patient och vardnadshavare

nir varden och t.ex. behandlingen dndras pa ett sitt som har betydelse.

Min vardplan i cancervarden ar ett av RCC:s kunskapsstod — en individuell

vardplan som tas fram tillsammans med patienten och vardnadshavarna, och
anpassas utifran deras behov. Min vardplan ér patientens vardplan for att fa
delaktighet, trygghet och forstielse genom vardprocessen. Min vardplan ger
tydlig information och stéd till patienten och nirstiende om sjukdom,

behandling, uppfoljning och rehabilitering.

Fo6r barn och ungdom finns Min vardplan ALL barn med bade generell och
diagnosspecifik information. For diagnoser dir det dnnu inte finns en
publicerad Min vardplan, kan vardpersonalen framover aktivera den
uppdaterade Min vardplan via 1177. Patienten far da tillgang till
meddelandefunktion, generella formuldr och den information om behandling,
vard och rehabilitering som dr gemensam for alla cancerdiagnoser. Min
vardplan behéver bade individanpassas och kompletteras med diagnosspecifik

information i annat format.

Virdplanen innehaller barnanpassad information om sjukdomen, varden och
behandlingen, kontaktuppgifter och rad om egenvird. Vardplanen ska utga
fran barnets och ungdomens behov. Det storre barnet eller ungdomen kan

sjalva ta del av informationen medan forildrarna far stod i hur de kan beskriva
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vardinsatser for barnet. Efter avslutad behandling sammanfattas varden, och
planen kompletteras med information om uppfoljning och vem som ar

ansvarig for fortsatt vard.

Individanpassning och planering av innehillet forutsitter ett strukturerat
arbetssitt med dterkommande behovsbedémningar, bedomningssamtal och
uppdateringar vid nyckeltillfallen 1 vardprocessen. Med hjilp av Min vardplan

blir det littare att halla samman information och tydliggdra vem som gor vad.

Nationell Min vardplan finns tillganglig digitalt pa 1177:s e-tjanster, och

pappersutskrift gar att gbra via Regionala cancercentrum i samverkan. Att

patienten har Min vardplan bor journalféras och sjukvarden bor anvinda de
KVA-koder som finns fér att uppritta och revidera vardplanen. Lis mer pa

sidan Min vardplan pa cancercentrum.se.

5.4 Patientinformation om cancerlakemedel

Det finns likemedelsinformation som ér avsedd f6r patienter och nirstiende
pa Regionala cancercentrums webb. Den beskriver likemedelsbehandlingar
som ér kopplade till olika behandlingsprotokoll. Informationen ar framtagen

tillsammans med Barncancerfonden och kommer att utdkas efterhand.

Patientinformation kan hdmtas via Nationella regimbiblioteket (Barncancer —
patientinformation) for utskrift och kan lankas till Min vardplan.

5.5 Rehabiliteringsplan

e Vid férekomst av tidiga eller sena komplikationer bor en
rehabiliteringsplan tas fram.

e Rechabiliteringsplanen bor baseras pa patientens och vardnadshavarnas
onskemal om mal samt professionens rekommendation for dtertrining
av funktion, anpassning for befrimjad lakning eller stirkt funktion

1 vardagen samt fortsatt god utveckling.

Vid tidiga eller sena komplikationer bor en rehabiliteringsplan tas fram av det
multiprofessionella rehabiliteringsteamet eller de professioner som arbetar med
rehabilitering pa sarskild eller avancerad niva. Rehabiliteringsplaneringen bor
ske tillsammans med barnet/ungdomen och virdnadshavare. Den b6t
innehalla atgarder, mal, ansvar, tidsplan och uppféljning och bor utga fran
patientens och vardnadshavarnas 6nskemal samt professionens
rekommendationer. Behov av en rehabiliteringsplan kvarstar sa linge sena

komplikationer férsvarar barnets eller ungdomens vardagsliv.
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KAPITEL 6
Barncancer

Varje ar diagnostiseras ungefir 350 barn i Sverige med nagon cancersjukdom
[13], ddr fordelning av diagnoserna 4t ca 1/3 leukemier, 1/3 hjirntumorer och
1/3 solida tumérer och lymfom, se figur 5.

Figur 5. Férdelning mellan olika diagnoser i Svenska Barncancerregistret
enligt ICCC - 3 grupp (2021-12-31)

30_ 180,225

1,8.

W ALL (1) B AML (1) B Hjdrntumorer (1)
M Lymfom () B Neuroblastom (IV) H Retinoblastom (V)
W Njurtumorer (V1) M Levertumarer (V1) B Bentumdrer (VIII)
B Mjukdeltumérer (IX) B Germcelitumdrer (X) M Karcinom_Melanom (XI1)

B Andra_maligna (XIl) M Oklassificerade

Kalla: Svenska Barncancerregistret, arsrapport 2021 [13].

Overlevnaden i barncancer har férbittrats patagligt under de senaste 40 4ren
och nu 6verlever cirka 85 % av alla barn som drabbas av barncancer, se figur 6.
Men hégre 6verlevnad innebir fler sena komplikationer, och komplikationerna
tilltar ju lingre tid som gar sedan cancerbehandlingen avslutades [14]. I dag
finns uppskattningsvis ungefir 12 000 personer i Sverige som behandlats for
cancer i barndomen, och 70 % av dessa har drabbats av nagon typ av sen
komplikation [15].
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Figur 6. Behandlingsresultat illustrerat som estimat for 5-arséverlevnad 6ver
tid (data fran Cancerregistret for tidigare perioder och Svenska
Barncancerregistret fran 1982)
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Kélla: Svenska Barncancerregistret, arsrapport 2021 [13].

Barn med hjarntumorer har storst risk for att utveckla komplikationer i1 centrala
nervsystemet (CNS), men dven behandling av andra cancertyper innebir 6kad
risk f6r CNS-komplikationer. Barnets dlder vid behandling dr en av flera viktiga
taktorer for risken for att utveckla kognitiva svarigheter senare i livet [9].

Barncancervarden erbjuder inte nagon likvirdig rehabilitering f6r barn med
cancer, utan den beror pa vilken region barnet tillhér. Ett vardprogram kan
torhoppningsvis styra regionerna till att erbjuda alla barn med cancer likvardig
cancerrehabilitering. Férhoppningen ér att mildra de negativa effekter som
komplikationer till cancerbehandling medfor, med en individanpassad

rehabilitering.
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6.1 Barncancer

6.1.1 Akuta leukemier

De tva vanligaste typerna av leukemi hos barn ar akut lymfatisk leukemi (ALL)
och akut myeloisk leukemi (AML). ALL star f6r 85-90 % av leukemierna och
AML for 10-15 % [16]. Vid ALL far barnen en ling likemedelsbehandling
som stricker sig 6ver cirka tva ar [17]. Behandlingen bestar forutom av
cytostatika, initialt 4ven av héga doser kortikosteroider och sedan
aterkommande pulsar med kortikosteroider [17]. Immunterapi héller pa att

introduceras 1 behandlingen av akut leukemi hos barn.

Vid AML ges en kortare, mycket intensiv blockbehandling med cytostatika
som stricker sig Over cirka 5—6 manader [18]. Vid bade ALL och AML finns
grupper av barn och ungdomar med olika prognos beroende pa olika
sjukdomsuttryck, barn och ungdomarna med simst prognos behandlas med
allogen stamcellstransplantation [19]. Bade ALL och AML kan drabba barn
1 alla aldrar men ALL-incidensen har en topp vid 2—4 ars dlder.

6.1.2 Hjarntumorer

Hjirntumorer dr en mycket heterogen grupp [20] och det kan bade vara
benigna och maligna tumérer. Det finns tre huvudtyper: gliom,

medulloblastom och ependymom.

Den optimala behandlingen av en hjarntumor ar att komplett avlagsna
tumoren kirurgiskt, forutsatt att tumoren inte dr spridd vid diagnos. For vissa
diagnoser kriavs dven annan behandling [21]. Dock vixer hjirntuméren ofta pa
en plats dir minsta skada pa nirliggande strukturer leder till svira
funktionsnedsittningar. Om tumoren exempelvis sitter i hjarnstammen finns
stora risker for skada pa livsuppehallande funktioner sisom reglering av hjirt-
och lungfunktion, vilket medfor att den oftast inte gar att operera bort.
Tumoren kan alltsd vara benign, men pa grund av tumérens lokalisation i

hjarnan kan dven minsta tillvixt leda till déden.

Tumorer som édr maligna bestar vanligtvis av omogna (ej specialiserade) celler

1 jamforelse med de benigna tumérerna som bestar av mer mogna celler och
omogna celler ir kinsligare for cytostatikabehandling och stralbehandling 4n
specialiserade (mogna) celler. De benigna tumorerna kan darfor svara simre pa

cytostatikabehandling och blir da mer svarbehandlade dn maligna tumérer.
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Hjirntumorens lokalisation 1 hjarnan avgor vilken typ av skada som kirurgi kan
ge upphov till. Olika komplikationer sisom blédningar och syrebrist i samband
med kirurgi ger ocksa upphov till bade akuta och sena komplikationer.

Barnets alder vid behandlingen har stor betydelse. Ju mer outvecklad barnets
hjirna ir, desto storre skada tar den av yttre paverkan sasom stralbehandling,

cytostatika och forhojt intrakraniellt tryck.

Lis mer om riskfaktorer f6r CNS-paverkan efter barncancer i det nationella

vardprogrammet f6r langtidsuppféljning efter barncancer.

6.1.3 Solida tumorer

Solida tumorer kan uppkomma 6verallt i kroppen, t.ex. nefroblastom,
neuroblastom, hepatoblastom och germinalcellstumérer. De tre férstndmnda

drabbar framst forskolebarn.

Vid flera solida tumérer behandlas barnet forst med cytostatika for att krympa
tumoren och direfter opereras tumoren bort. Beroende pé resultatet av den
forsta delen av behandlingen kan det vara aktuellt med fortsatt behandling med
cytostatika, strilbehandling och/eller h6gdosbehandling med

stamcellsatergivning.

Diagnosen neuroblastom kan innebira en aggressiv sjukdom som trots
multimodal behandling dr mycket svarbotad. Eftersom medianaldern dr tva ar
vid diagnos av neuroblastom och behandlingen ar mycket kraftfull, drabbas en
majoritet av barnen av sena komplikationer i form av kognitiva svarigheter,

njur- och horselskador, brist pa skéldkortelhormon, kortvuxenhet med mera.

En annan grupp av solida tumérer dr sarkom som uppstar i muskler, senor,
bindviv och skelett. Nagra av de vanligare typerna ir Ewings sarkom som
frimst forekommer bland ungdomar, osteosarkom som dr vanligast bland barn
over 10 ars alder, och rhabdomyosarkom som férekommer i alla dldrar.
Behandlingen utgar fran typ av sarkom men det vanligaste dr en kombination

av cytostatika, kirurgi och stralbehandling.

Germinalcellstumorer kan vara benigna eller maligna och kan uppkomma
nistan overallt i kroppen, och de bestar av embryonala celler som har samma
ursprung som konsceller. Det finns en form med specialiserade celler dar
tumoren kan innehalla tinder, ben och brosk. Benigna tumorer avlidgsnas med
hjalp av kirurgi och maligna tumérer kriver bade cytostatikabehandling och
kirurgi.
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En del barn med solida tumoérer far en mycket intensiv behandling, men det
finns ingen standardiserad kartliggning av funktionsniva hos barnet fére och
efter behandling. Barnens svarigheter uppmirksammas ofta inte férrin de
borjar skolan trots att de fatt sin behandling som spiadbarn eller forskolealder.
For dessa barn skulle det vara virdefullt att kartligga premorbida funktioner
och tidigt inventera behov och eventuella komplikationer samt tidigt erbjuda

rehabilitering.

6.1.4 Lymfom

Lymfkortelcancer uppdelas i Hodgkins lymfom och non-Hodgkins lymfom.

Hodgkins lymfom behandlas frimst med cytostatika och i vissa fall med tilligg
av stralbehandling och 6verlevnaden dr mycket god. Infertilitet hos pojkar har
varit en sen komplikation, men behandlingsregimen har pa senare ar dndrats

for att minimera paverkan pa fertiliteten.

Non-Hodgkins lymfom bestar av tre huvudtyper: T-cellslymfom,
B-cellslymfom och storcelligt anaplastiskt lymfom. T-cellslymfom behandlas pa
samma sitt som akut lymfatisk leukemi, medan B-cellslymfom innebir
cytostatika 1 blockbehandling under cirka 12 veckor, och storcelligt anaplastiskt
lymfom behandlas med en intensiv cytostatikaperiod och darefter

underhallsbehandling. Ovetlevnaden ir cirka 90 %.

6.2 Cancerbehandling med risk for
komplikationer

Det nationella vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer
inkluderar alla som fatt cancerbehandling under barndomen och fram till 18 ars
alder med fokus pa risker for sena komplikationer bade f6r barn och ungdomar
och f6r de som nu dr vuxna. Ju yngre barnet ar vid behandling, desto storre
risk for t.ex. kognitiv paverkan eftersom hjirnan inte ar fardigutvecklad vid

tidpunkten for start av behandling.

Efter cancerbehandling finns det dven en risk for efterféljande cancer, och ett
av malen med uppfoljning ir att begransa riskerna genom sekundir prevention
och tidig upptick. Vid besok pa uppfoljningsmottagning, s.k.
nyckelmottagningar, gors en medicinsk bedémning och kontroller av att

patienten f6ljs enligt rekommendationerna i vardprogrammet.

Lis mer 1 det nationella vardprogrammet for langtidsuppféljning efter

barncancer som ar uppdelat 1 kapitel utifrin organ och kroppsliga funktioner.
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KAPITEL 7

Psykisk halsa

Trots 6kad 6verlevnad kan cancer fortfarande vara en skrimmande sjukdom
for barn och ndrstaende [22], och att ett barn drabbas av cancer far betydande
psykosociala konsekvenser f6r familjerna. Barn och ungdomar som har eller
har haft cancer l6per hogre risk for problem med psykisk ohilsa 4n deras
syskon och friska barn och ungdomar [23, 24]. Fér de som 6verlever cancer
kan sena komplikationer férsvira for aktivitet och delaktighet, och dirigenom
drabba den psykiska halsan. Det giller sirskilt de som haft tumorer i och fatt
behandling riktad mot CNS [25], men mirks dven vid andra cancertyper sisom
leukemi och Hodgkins lymfom [26, 27]. Problem med psykisk hilsa paverkar
samtidigt mojligheten att vara aktiv pa olika sitt, exempelvis kan angest
begrinsa koncentrationsformagan vid studier och nedstimdhet kan medféra

begrinsad delaktighet om man undviker sociala kontakter.

Alla rekommendationer 1 kapitlet med referensen Marchak [23] kommer fran
en multidisciplinir, internationell arbetsgrupp som har gjort en systematisk
genomgang av omradet psykisk hilsa for 6verlevare av cancer i barndom,
ungdom och ung vuxen alder. Arbetsgruppen bakom Marchak [23] omfattar
expertis inom psykologi, psykiatri, barnonkologi, stralning, hilsovetenskaper

och epidemiologi samt metodologi for att ta fram riktlinjer.

I Bilaga 2 beskrivs vilka roller som ér involverade i det psykosociala stédet

inom barncancervarden.
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Figur 7. Modell for forebyggande och behandlande av psykisk halsa inom
cancerrehabilitering for barn och familj
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psykisk ohélsa och riskfaktorer

Generella insatser
Fér vanliga psykiska reaktioner vid sjukvard
fér allvarligt sjukdomstillstand fér barn och
ungdomar

Kalla: Figuren ar framtagen av vardprogramgruppen

7.1 Generella insatser

7.1.1 Bedbmning

Rekommendationer

e Barnets eller ungdomens och familjens psykiska hilsa bér bedémas
genom hela virdférloppet, vid varje uppfoljningstillfille eller varje
overgripande medicinska uppfoljningstillfille, dven efter avslutad

behandling.
o Aven frisk- och riskfaktorer bor kartliggas.

Hilso- och sjukvardspersonal bor vara medvetna om risken for psykisk ohilsa,
frin insjuknandet och genom all senare uppféljning for barncancer.
Sjukskoéterskan dr central i det kontinuerliga stodet till familjen, under och efter
cancerbehandling. De, tillsammans med likare och kurator, gér den
grundliggande bedomningen av barnets och familjens psykiska maende.
Eftersom mdendet kan férindras dr det viktigt att kontinuerligt f6lja upp det
psykiska maendet och att bedéma hur den psykiska hilsan paverkats sedan
senaste uppfoljningen. Rekommendationen om bedémning av barnets psykiska
hilsa fére, under och efter cancerrehabilitering dr en stark rekommendation pa
svag evidens (+—++), Marchak [23].
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Aven familjens hilsa bér bedémas. Familjen utgér det primira stédet runt
barnet. Familjens psykiska maende behover darfor beaktas da goda
familjeférhallanden ér en skyddande faktor f6r barnets psykiska maende.
Studier visar att familjer med sammanhallning, effektiv kommunikation och
god férmaga till konfliktlésning bidrar till starkare funktion hos barnet [11, 27-
29]. Férmagan att svara an pa barnets forindrade behov bor bedémas.
Bedomningen bor omfatta information om hur barnet och familjen fungerade
tore insjuknandet. Familjer med 6kad sarbarhet bor fa psykosocialt stod fran
botjan av kurator och/eller psykolog. Med 6kad sirbarhet kan menas
ekonomiska bekymmer, relationssvarigheter 1 familjen, bristande stod fran
anhoriga, utvecklingsrelaterade svarigheter hos barnet, psykisk ohilsa hos
barnet eller forilder, missbruk, vild, 6vergrepp eller brott 1 familjen [30].
Lampliga fragor for att underséka psykosocial funktion kan t.ex. himtas fran
The Psychosocial Assessment Tool [30].

Andra fragor kan handla om psykisk hilsa och frisk- och riskfaktorer hos

barnet, syskon och vardnadshavare, se Kapitel 24 Forslag pa f6rdjupning och

Bilaga 3 Forebyggande psvkosociala insatser vid cancer. Fragorna bér anpassas

efter barnets dlder och mognad. Det kan underlitta for barnet och familjen om

de far skatta svaren pa en skala 1-10 (kdnslotermometer).

Faktaruta 1. Fragor som vardpersonal (kontaktsjukskéterska, likare,
kurator m.fl.) kan anvinda vid bedémning av psykisk hilsa och frisk
och riskfaktorer

Till barnet/ungdomen:
e Hur har du matt sedan sist vi sags?
e Ar det nagot sirskilt du funderat eller undrat 6ver?

e Hur har det fungerat med... (skola, kompisar, sémn, aptit, aktiviteter

etc.) sedan sist?

e Ar det nigot annat som kints jobbigt och som du skulle vilja ha hjilp
med?

Till vardnadshavare:
e Hur har ni haft det sedan sist?

e Hur har det fungerat med... (skola, kompisar, somn, aptit, aktiviteter

etc.) for barnet/ungdomen sedan sist?

e Hur har barnets/ungdomens sinnesstimning varit? (t.ex. mer eller

mindre arg, ledsen, stressad)
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e Hur har ditt miende varit sedan sist?

e Hur har de andra i familjen matt sedan sist vi sags?

Nir barnet/ungdomen eller vardnadshavare beskriver problem
kopplat till daligt miende, still f6ljdfragor:

e Hur linge har det varit sa? Nar mirks det (i vilka situationer)? Hur mirks
det?

e Har ni hittat nagra egna strategier som varit till hjalp? Har ni fatt nagon
hjilp kring detta tidigare? Hur har det varit till hjilp? Onskar ni mer
hjalp? Vilken typ av hjilp skulle ni 6nska?

Om det finns tecken pa psykisk ohilsa: se rekommendationer under
Sirskilda insatser. Vid tecken pa allvarlig psykisk ohilsa, se Avancerade

insatser.

Barn och ungdom som atergar i behandling efter aterfall bor fa en ny
bedémning av behovet av psykologiskt stod, liksom deras vardnadshavare och
eventuella syskon. Vardnadshavare till barn och ungdom som fatt aterfall
beskriver att de inom sjukvarden ofta ses som erfarna, starka och trygga, och
darfor inte alltid tillfragas om hur de faktiskt mar, hur vardagen ser ut for
familjen eller om de behover stodinsatser. Darfor bor alla fa samma

grundfrigor om psykisk hilsa, oavsett om det giller ny sjukdom eller aterfall.

7.1.2 Insats

Rekommendationer

e All vardpersonal bor efterstriva att starka familjernas motstandskraft
mot psykisk ohilsa da familjerna hanterar pafrestningar i form av
cancerutredning, cancerbehandling och sena komplikationer [31-33].

e Sjukskoéterskan dr central i att ge information och skapa goda relationer
mellan sjukvardspersonal och familjer [34]. Barnen och familjerna bor fa
information om vanliga psykiska reaktioner samt erbjudas samtal for att
frimija friskfaktorer hos barnen och familjerna. Inom barnsjukvarden bor
psykosocialt stod erbjudas kontinuerligt (++++) [35].

Barnet bor uppmuntras att dgna sig at hilsofraimjande aktiviteter utanfor
sjukvarden (fysiska, sociala, kreativa och kognitiva) sa langt det dr mojligt [36].
Under sjukhusvistelser b6r man uppmuntra kontakt med lekterapin, musik-
och bildterapeut etc. fOr att fraimja psykisk hilsa och bearbeta jobbiga

handelser.
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Familjerna bor kinna till att reaktioner ofta kommer efter en tid. Efter avslutad
behandling kan behoven av stod se olika ut inom familjerna [37]. Manga barn
vill kunna leva som vanligt igen efter sin cancerbehandling, medan
vardnadshavare oftare ar oroliga 6ver sena komplikationer. Detta kan leda till
konflikter eftersom vardnadshavarna kan uppleva att barnet inte vill kinnas vid
sina svarigheter [6]. Vid st6d till hela familjen kan till exempel
familjeinterventionen BIFI (The Brain Injury Family Intervention) anvindas
[38]. BIFI riktar sig mot barn med foérvirvad hjirnskada och kan passa for barn
med kognitiv sen komplikation. Materialet 4r omfattande men specifika delar

kan viljas.

Bilaga 3 Férebyggande psykosociala insatser vid cancer ger forslag pa

torebyggande insatser for 6kad motstandskraft, eller resiliens, mot psykisk

ohalsa.

7.2 Sarskilda insatser

7.2.1 Bedbmning

Rekommendationer

e Vid misstanke om psykisk ohilsa hos barnet bor en férdjupad
bedémning goras av psykolog pa barncancercentrum eller pa
hemsjukhuset, alternativt i ett rehabiliterings- eller habiliteringsteam.

¢ Vid misstanke om psykisk ohilsa hos vardnadshavare eller syskon bor en
beddmning goras av kurator och/eller psykolog kring behovet av vidare
stod.

e I de fall det finns en drftlighet f6r cancer som orsakat barnets eller
ungdomens sjukdom boér man bedéma hur detta paverkar barnets eller

ungdomens och familjens psykiska hilsa.

Rekommendationen av en férdjupad bedémning av barnets psykiska hilsa om
ar baserad pa Marchak [23]. Vid bedémning av barnets psykiska hilsa kan
formuliret Styrkor och svarigheter (SDQ), Becks ungdomsskalor eller liknande
validerad metod kan anvindas. Bedémningen bor goras sa snart den
medicinska behandlingen mojliggér det och barnet inte bedéms vara 1 en akut

krisreaktion.

7.2.2 Insats

I Rekommendationer
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Om bedémningen visar en littare form av psykisk ohilsa hos barnet,
vardnadshavare eller eventuella syskon, bér behandlande insatser erbjudas

av kurator, psykolog eller annan personal med relevant kompetens.

Behandlande insatser kan vara krisstéd, behandling for procedurridsla eller
malinriktad psykoterapeutisk behandling av psykolog eller kurator med
psykoterapeutisk kompetens. Alternativt remiss till limplig instans.

Behandlande insatser till barnet kan utformas pa olika sitt, antingen direkt till
barnet, via lekar eller samtal som dr anpassade till barnets dlder, eller indirekt
via vardnadshavarna. Kognitiv beteendeterapi [23] och andra psykologiska
behandlingsmetoder som familjeterapi kan anvindas utifran barnets behov,
men forskningsunderlaget for andra metoder an kognitiv beteendeterapi ar
begrinsat. For att 6ka tillgangligheten till psykologiskt stéd bor digitala

alternativ erbjudas, som ett komplement till fysiska samtal.

Psykosocial personal inom barnsjukvarden bor dven erbjuda stéd via
uppsokande kontakt med familjerna. Ett exempel pa strukturerat psykosocialt
avstimningssamtal vid cancerbehandling av barn har tagits fram vid Barn och

ungdomskliniken, S6dra Alvsborgs sjukhus. Lis mer pa sidan Lokala

forbattringsprojekt inom barncancersatsningen i VGR+ pa cancercentrum.se.
7.3 Avancerade insatser

7.3.1 Bedbmning

Rekommendationer

e Vid tecken pa svarare psykisk ohilsa hos barnet bor man genast ta
kontakt eller remittera f6r specialiserad bedémning.

e Vid tecken pa svarare psykisk ohilsa hos 6vriga familjemedlemmar bor
de hinvisas till och fa stéd for att kontakta annan vardgivare for en

specialiserad bedomning.

Med sviarare psykisk ohilsa hos barnet eller ungdomen avses till exempel
psykos, svar depression, sjalvmordstankar eller sjalvskadebeteende.
Rekommendation ir stark pa svag evidens Marchak [23]. Den ir giltig genom
hela vardférloppet, bade under och efter cancerbehandling.

Uppvisar barnet allvarligare psykisk ohilsa bor remiss till specialiserad
verksamhet skrivas, exempelvis barn- och ungdomspsykiatrin (BUP). Bedoms

sjalvmordsrisken som hég bér man ta direktkontakt med en akutenhet inom
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BUP. Ibland behovs en anmalan till socialtjansten, se Kapitel 8 Sociala

konsekvenser.

7.3.2 Insats

Rekommendationer

¢ Om familjen har pagiende kontakter med barn- eller vuxenpsykiatri,
socialtjanst eller barnhabilitering bér det med barnets och/eller
vardnadshavares godkidnnande inledas ett samarbete for fortsatt

koordinerade av insatser.

e Rekommendationen dr aktuell fore, under och efter cancerbehandling.

Det bor finnas en rutin f6r bemotande om samarbetet mellan vardpersonal och
familjemedlemmar inte riktigt fungerar. Svarigheterna kan handla om att
rekommendationer inte foljs eller att nirstaende ar missndjda med varden, men

ocksa om verbal eller fysisk aggression [28].

Frekventa teammoten med stéd och vagledning f6r bemétande ar till hjilp for
vardpersonal [28]. Personalen behover ocksa vara medveten om att familjens
agerande kan bero pa psykisk kris som uppstar nir ett barn har ett livshotande
tillstand.
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KAPITEL 8
Sociala konsekvenser

Barn och ungdomar som insjuknar i cancer kan drabbas av sociala svarigheter
runt tiden f6r diagnos och behandling, men aven efter avslutad
cancerbehandling. Barn och ungdomar som haft cancer I6per ocksa hogre risk
for sociala konsekvenser dn deras syskon eller barn utan cancer [39-41], nir det
exempelvis giller studier, framtida sysselsittning och relationer med familj,
vinner och partner samt i skolan. Tumér i CNS innebir sdrskilt hog risk for
sociala konsekvenser [40, 42]. De som drabbas av cancer i tondren far
dessutom sirskilda utmaningar och behov dir de kan kinna sig ensamma 1 sin
situation [43-45]. Cancersjukdomen kan innebira stérd skolgang,
begrinsningar i att delta i sociala aktiviteter och svarigheter 1 kompisrelationer
och romantiska relationer. De befinner sig ocksa 1 en fas dir de ska frigora sig
fran sina vardnadshavare men i och med sin cancersjukdom blir mer beroende

av dem.

Barncancer kan dven ge sociala konsekvenser f6r vardnadshavare och
nirstaende, med exempelvis sémnsvarigheter, angest och depression. Familjens
ekonomi kan férsamras, och vardnadshavare till barn och ungdomar med
cancer, i synnerhet mammor, riskerar att fa minskad inkomst fran arbete — inte
bara under behandlingen men dven flera ar efterat [46]. Orsaken ar bland annat
en kraftig 6kning av antalet dagar med sjukskrivning och vard av barn [47, 48].
Barnets eller ungdomens cancer medfor ocksé ofta en kris inom familjen som
kan paverka relationen mellan vardnadshavarna och mellan vardnadshavare
och barn [49-52]. Syskon till barn och ungdomar som drabbas av cancer ar
ocksa utsatta och riskerar bland annat ensamhet, simre skolbetyg och simre

mojligheter att etablera sig pa arbetsmarknaden [53-55].
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Figur 8. Modell for att forebygga och minimera sociala konsekvenser inom
cancerrehabilitering for barn och familj

Beddmningar Nivaer Insatser

Samarbete fér koordinering
av insatser mellan barnonkologiskt

Behov av samarbete med extern
verksamhet t ex Socialtjanst, skola, Avancerade

Migrationsverket insatser team och specialistenhet,

t ex socialtjansten, skola,

vid behov av externt Migrationsverket. SIP
samarbete

Férdjupad social kartlaggning Sérskilda insatser Riktad gruppbehandling
genom samtal vid svérare sociala konsekvenser fér
barnet, ungdomen och nérstaende

Generella insatser

vid vanliga sociala konsekvenser av sjukvard vid

allvarligt sjukdomstillstand fér barn och
ungdomar

Kélla: Figuren ar framtagen av vardprogramgruppen.

8.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Psykosocialt stod bor kontinuetligt erbjudas barnet/ungdomen och dess
vardnadshavare samt eventuella syskon, bade medan behandlingen pagar
och nir den avslutas samt en tid efter avslutad behandling.

e Det bor goras en social kartliggning av barnets, vairdnadshavarnas och
eventuella syskons situation, och utifran detta kan man erbjuda riktade

stodinsatset.

e Behov av social kartliggning kan dven uppsta under och efter avslutad
behandling.

Behovet av psykosocialt stéd till barn, syskon och vardnadshavare ér vil
dokumenterat, se faktaruta 3 och 4 [35, 56, 57]. Kurator bor verka uppsokande
for att etablera kontakt med barn och virdnadshavare. Krissamtal bor erbjudas
till bade barnet och vardnadshavare i samband med diagnosbeskedet. Om
barnet idr i tonaren bor hen erbjudas ett enskilt samtal utan vardnadshavares

narvaro.

Barnet bor under hela behandlingen erbjudas samtalsstod av kurator eller
psykolog for att fa hjilp att hantera sin cancerdiagnos och nya situation.
Sdrskilt viktigt 4r det att tondringar far méjlighet till enskilda samtal f6r att
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kunna sitta ord pa sina tankar och sin oro, och fa méjlighet att stalla fragor
utan vardnadshavares narvaro. Social interaktion bor erbjudas barn och
tonaringar [58], bland annat samtalsgrupp for tonaringar. Tondren dr i sig dr en
omvilvande period som priglas av fysiska forandringar och kognitiv utveckling
men ocksa en frigérelseprocess fran vardnadshavare. Att drabbas av cancer
under denna utvecklingsfas medfor sirskilda behov hos barnet som bor
beaktas.

Viardnadshavare bor erbjudas samtal for att hantera situationen. Behandlingen
ar ofta lang och béade barnet och vardnadshavare behéver tillbringa mycket tid
pa sjukhus, vilket gor att familjerelationerna kan paverkas. Vardnadshavare bor
fa information om socialfrsikringar sasom tillfallig féraldrapenning (VAB)

1 samband med att ett barn ar allvarligt sjukt, och om omvardnadsbidrag och
merkostnadsersittning samt fonder och eventuella privata forsikringar. Varden

bor ge stod med ansokningar om finansiellt stéd vid behov.

Syskon till cancersjuka barn eller ungdomar bor betraktas som anhérig med
sarskilda behov. Bade virdnadshavare och syskon bor informeras om
syskonstddjare, och varden bor aktivt verka for att syskon traffar

syskonstodjare. Syskon bor ocksa erbjudas samtal. Se Bilaga 2 Basstandard for

psykosocialt stéd till barn och familjer inom barncancervarden.

Viardnadshavare och syskon behover fa information om lekterapin, och

lekterapeuten bor informeras om det finns syskon.

Skolhilsovarden bor fa information om barnets eller ungdomens
cancersjukdom utifran att de genomfor hilsosamtal, se sidan Elevhilsans

medicinska insats (EMI) pa skolhalsan.se.

Faktaruta 2. Social kartliggning och anamnes

Kartliggning och anamnes av barnets och dess vardnadshavares och

syskons:

e Nuvarande och tidigare personliga férhallanden (till exempel boende,

ekonomi, arbete, skolgang, fritidsintressen och psykisk hilsa).

e Nitverk (till exempel familjeférhallande, sociala kontakter och
myndighetskontakter).

e Beviljade insatser, ¢j tillgodosedda behov av insatser samt

levnadsomstindigheter i 6vrigt.
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En kurator bedémer vilka insatser som behovs och initierar dessa genom

skriftlig eller muntlig remiss.

8.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Om barnet och nirstiende uppvisar tecken pa psykisk ohilsa bér de
remitteras for vidare utredning. Aven sémnsvarigheter, stickridsla och
angestproblematik kan drabba barnet eller narstiende. Se Kapitel 7
Psykisk hilsa.

e Vid behov boér kurator vidta sociala insatser for att motverka negativa

sociala och ekonomiska konsekvenser av sjukdomen.

Vid behov bor kurator vidta sociala atgirder, ge information och erbjuda
praktiskt stod for att motverka negativa sociala och ekonomiska konsekvenser
av sjukdomen och underlitta livssituationen for barnet och hens
vardnadshavare och syskon. Det kan till exempel handla om att samverka med
en annan myndighet, géra en firdtjanstansokan eller -utredning i bradskande
fall, g6ra en fondmedelsansékan, informera om socialforsikringssystemet
(exempelvis nirstaendepenning, sjukpenning och stéd enligt socialtjanstlagen
och lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade) och bedéma
patientens behov av sociala insatser. Insatsen initieras genom remiss av kurator
eller annan vardpersonal, vilket forutsitter att familjens sociala och ekonomiska

villkor uppmirksammas.

Insatsen avlastar den medicinska verksamheten genom professionell social,

juridisk och psykosocial kompetens.

8.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Om barnet och familjen lever med social och/eller ekonomisk utsatthet,
till exempel med hemmavarande syskon som saknar tillsyn eller i en
bristfillig bostad bor man genast kontakta socialtjansten for att
sikerstilla att dessa grundliggande behov blir tillgodosedda.

e Om barn och vardnadshavare ir asylsbkande bor kurator samverka med
externa myndigheter fOr att stirka familjen sociala férutsittningar for att

genomga cancerbehandling.
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En del barn har extra utmanande livsvillkor, till exempel sociala svarigheter,
tidigare hog franvaro i skolan eller missbruk. Om den pagdaende cancervirden
inte kan tillgodose behoven bér man ordna ett mote med till exempel skola
och socialtjanst. Barnet kan ocksa behéva en samordnad individuell plan (SIP).
Lis mer om SIP-mote i 2 kap. § 7 Sol,, 16 kap. § 4 HSI. och Lag (2017:612)

om samverkan vid utskrivning frian sluten halso- och sjukvard.

Efter en omvilvande cancerdiagnos bér man sirskilt uppmarksamma hur
familjen paverkats. Om det finns oro eller misstanke om omsorgsbrist, vild
eller missbruk ska man genast géra en orosanmalan till socialtjansten. Den som
kidnner oro eller har misstankar 4r ocksa den som ska skriva anmilan. L4is mer
pé sidan Anmilan till socialndimnden vid kinnedom eller misstanke om att ett

barn far illa pa Socialstyrelsens webbplats.

Stéd bor ges till asylsokande 1 kontakt med Migrationsverket. Da familjen ér

asyls6kande bor kurator utéver den generella kartligeningen dven:

¢ Informera patienter och nirstaende om det svenska vilfirdssystemet, hilso-
och sjukvarden och patienters rattigheter.
e Samverka med myndigheter sisom Migrationsverket, Forsiakringskassan och

socialtjanst.

8.4 Rehabilitering efter cancerbehandling

8.4.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Vid varje barnonkologiskt centrum bor det finnas ett specialiserat
multiprofessionellt rehabiliteringsteam f6r de barn och ungdomar som
avslutat sin cancerbehandling. Teamet bor remittera vidare till
psykosociala stodinsatser och rehabiliteringsinsatser till andra
specialistenheter eller rehabiliteringscenter nirmare hemmet vid behov.

e Vid varje barnonkologiskt centrum bor det ocksa finnas mottagningar
tor uppfoljning (s.k. nyckelmottagningar) i enlighet med det nationella
vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer.

e Barn och ungdomar bor fa dldersanpassad, normaliserande information
om sin behandling, risken for sena komplikationer och betydelsen av
goda levnadsvanor. Alla tonaringar bor erbjudas enskilt samtal dir de har

mojlighet att diskutera alkohol, tobak, droger, fertilitet och sexuell halsa.
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Barn eller ungdom, vardnadshavare och syskon bor informeras om de
stodinstanser som finns utanfoér varden, till exempel Barncancerfonden och
Ung cancer vilka bland annat erbjuder moijlighet att triffa andra i liknande

situation.

Behandlingen kan ha medfort en paus f6r lagsport och andra aktiviteter dér
man regelbundet triffar kamrater. Efter behandlingens slut blir dock
fritidsaktiviteter viktiga fOr rehabilitering och livskvalitet. For att planera

atergang till fritidsaktiviteter kan man anvinda foljande fragor:

e Kan barnet eller ungdomen aterta sina fritidsintressen?
e Finns forutsittningarna?

e Behover barnet eller ungdomen stod 1 att hitta andra sammanhang?

8.4.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Ungdomar med psykosocial problematik som forvarrats under
insjuknandet bor erbjudas méjlighet att delta i, eller fa information om,
gruppverksamhet for ungdomar i liknande situation.

e Virdnadshavare till ungdomar som genomgatt cancerbehandling bér
erbjudas mojlighet att delta 1, eller fa information om, gruppverksamhet

for foraldrar i liknande situation.

Triffar i grupp for ungdomar for att méta andra 1 samma situation i syfte att
starka den psykosociala hilsan, minska ensamheten och Oka sjilvstindigheten
har i kliniska sammanhang varit till hjilp. Information om riktade aktiviteter
som anordnas av patientorganisationer inom barncancer ger dven mojlighet till

egna kontakter med ungdomar i liknande situation.

Deltagande i forildragrupp for de vardnadshavare som har en ungdom med
psykosocial problematik efter cancerbehandling ar ett viktigt stéd. Det syftar
till att utbyta erfarenheter med andra vardnadshavare 1 samma situation om hur
det dr vanligt att tonaringar och vardnadshavare paverkas och vad som kan
vara till hjalp. Information om aktiviteter som anordnas av

patientorganisationer inom barncancer kan dven vara till hjalp.
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8.4.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

¢ Om ungdomen hoppat av skolan eller saknar annan sysselsittning bor
man kontakta en studie- och yrkesvigledare och/eller en s.k. sdrskild
stodperson for introduktions- och uppféljningsstéd (SIUS-konsulent) pa
Arbetsférmedlingen.

e Aven virdnadshavare bor fa stéd i kontakter med Arbetsférmedlingen

och/eller i att ansbka om till exempel a-kassa, om det efterfrigas.

Genom det kommunala aktivitetsansvaret (KAA) dr kommunerna skyldiga att
uppmirksamma och erbjuda insatser till ungdomar under 20 ar som inte
studerar 1 gymnasieskolan eller genomfoér nigon motsvarande utbildning.
Utbildning dr en av de viktigaste faktorerna for att en ung minniska ska kunna
etablera sig i samhallet. Se sidan Kommunernas aktivitetsansvar for ungdomar
(KAA) pa skolverket.se.

Arbetsférmedlingen har en s.k. sirskild stodperson for introduktions- och
uppfoljningsstdd (SIUS-konsulent) f6r de som har en funktionsnedsittning.
Se sidan Sarskild stédperson fér introduktions- och uppféliningsstéd — STUS

pd arbetsformedlingen.se.
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KAPITEL 9
Forskola och skola

Under cancerbehandlingen 6kar skolfranvaron och efter behandlingen kan
sena komplikationer paverka barnets och ungdomens forutsattningar i skolan,
till exempel genom lingsammare processhastighet, simre arbetsminne eller
koncentrationssvirigheter. Darutéver dr det vanligt med mental trotthet

(fatigue), vilket kan minska orken for att studera, leka och ha en aktiv fritid,

se Kapitel 17 Fatigue. Det kan aven paverka barnets och ungdomens maijlighet

att vara delaktig i den sociala samvaron med kamrater, se Kapitel 8 Sociala

konsekvenser.

Tva svenska studier visar att barn och ungdomar som behandlats f6r en
hjarntumor presterade simre 1 arskurs nio 1 bade de teoretiska [59] och de
praktisk-estetiska amnena [60] jaimfért med jaimnariga i1 en kontrollgrupp. Det

var ocksa signifikant farre som gick vidare till gymnasiet eller universitetet [01].

En svensk registerstudie visade att vuxna som haft tumor i centrala
nervsystemet i barndomen haft en kortare skolging, medan de med annan

cancer hade samma utbildningsniva som 6vriga befolkningen [42].

Ytterligare en svensk studie, om barn och ungdomar som behandlats f6r
lymfom, visar att manga av dessa fick simre betyg i idrott och 1 viss mén dven
presterade simre i nagra av de teoretiska amnena, samt att firre gick vidare till
gymnasiet [62]. Dessa resultat ligger i linje med tidigare internationella studier,
till exempel fran vara nordiska grannlinder [63-65].

Sjukvirden bor dirfér f6lja upp hur det gar i skolan f6r de barn och ungdomar
som behandlas eller behandlats f6r cancer. Detta 4r ocksd en internationell

rekommendation (International Guideline Harmonization Group, 2021) [66].

En central profession for kontakten mellan sjukvird och skola ar
konsultsjukskoterskan som finns pé alla barncancercentra i Sverige. En av
konsultsjukskoterskans huvuduppgifter dr information och stéd till skolan.
Det bor dven finnas en specialpedagog inom cancerrehabilitering med specifik

kunskap om anpassningar i skolan vid sena komplikationer efter barncancer.
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I kapitlet férekommer ofta begreppet relevant profession. Med relevant
profession avses den som har kunskap om barnets eller ungdomens sena

komplikationer.

9.1 Prehabilitering

Rekommendationer

Om det blir en utdragen diagnostiseringsprocess som tar mycket tid fran
torskola och skola bor barnet eller ungdomen och vardnadshavarna
erbjudas hjalp med att ge information till personal inom forskola och skola

och vid behov till elevhilsoteamet pé skolan.

9.2 Rehabilitering under cancerbehandling

9.2.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Relevant profession, 1 forsta hand konsultsjukskéterska tillsammans med
sjukhuslirare, bér kontinuerligt stimma av hur férskola eller skola
fungerar under cancerbehandlingen.

e Barnet eller ungdomen och vardnadshavarna bor sa tidigt som mojligt
efter diagnos erbjudas hjilp med att informera forskola eller skola och
initiera ett samarbete mellan hem, férskola eller skola och hilso- och
sjukvard.

e Relevant profession, i forsta hand konsultsjukskéterska tillsammans med
sjukhuslirare, bor bidra med kunskap till skolan om hur sjukdom,
behandling, akuta biverkningar och sena komplikationer kan paverka
barnets eller ungdomens forutsattningar i forskola eller skola och om

vilka anpassningar som kan frimja aktivitet och delaktighet.

Skolan har alltid huvudansvaret f6r barnets eller ungdomens skolgang. Men for
att 6ka mojligheten till aktivitet och delaktighet i skolan dr det viktigt med
samarbete mellan barnet eller ungdomen, vardnadshavare, hilso- och sjukvird,
sjukhusskola och ordinarie skola. Om barnet eller ungdomen och
vardnadshavarna tilliter kan hilso- och sjukvarden ansvara for att informera
ordinarie skola, och dd girna bade pedagoger, ledning och aktuella professioner
inom elevhilsan. Skolan bor fa allmidn information om sjukdomen och dess
behandling, férindrad funktion utifrin sjukdom och behandling, vikten av

kontinuerlig kontakt med barnet och ungdomen och vardnadshavarna,
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sjukhusskolans roll, atgirdsprogram och hemundervisning. Barnets eller
ungdomens kamrater bor ocksa fa dldersanpassad information om sjukdomen

och behandlingen, och hur den kan paverka barnet.

Det finns nationella rekommendationer om socialt liv och vistelse i forskola
eller skola under cancerbehandling, se Kapitel 24 Forslag pa fordjupning.
Rekommendationerna anger att det dr allmantillstindet som avgér méjligheten
till narvaro 1 forskola eller skola. Det kan finnas undantag, som t.ex. vid

stamcellstransplantation.

9.2.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

Om barnet eller ungdomen har svart att klara ordinarie skola bor
vardnadshavare och skola ha kontakt med sjukhuslirare eller en
specialpedagog inom varden, med specifik kunskap om anpassningar for

elever med cancer.

Svirigheter med ordinarie skolgiang kan till exempel uppsta om barnet eller
ungdomen efter den mest intensiva behandlingsperioden fortfarande inte orkar
med skolarbetet. Det ar viktigt att hilso- och sjukvirden uppmuntrar till
skolgang och att den anpassas under hela behandlingen. Barn eller ungdomar
med hjiarntumor som behandlas under flera ar parallellt med sin skolgang bor
utredas redan under behandlingen av relevant profession, till exempel
neuropsykolog och specialpedagog, eller med bedémning genom ett
multiprofessionellt team om komplikationerna ér breda, se Bilaga 1.
Utredningen bor resultera i forslag pa hur anpassningar kan utformas under

pagaende behandling.

9.2.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

¢ Om barnet eller ungdomen far vardinsatser utanfoér den barnonkologiska
verksamheten, till exempel neuro-rehabiliteringsteam, syn- eller
horselmottagningar, bor dessa enheter ge information till férskolan eller

skolan om komplikationer och vilka anpassningar som ir till hjalp.
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9.3 Rehabilitering efter cancerbehandling

9.3.1 Generella insatser

Rekommendationer

Vid barnonkologiska uppfoljningar och vid avslutad behandling bor
relevant vardprofession till exempel en specialpedagog inom varden
utvirdera hur barnet klarar av forskolan, se faktaruta 3, eller hur barnet eller
ungdomen klarar av skolan, se faktaruta 4. Fragorna bor dven stillas vid sa
kallade nyckelbesok som gors under tonaren vid

uppfdljningsmottagningarna.

For information om s.k. nyckelmottagningar, se bilagan Basstandard for
uppféljningsmottagningar for patienter under 18 ar i det nationella

vardprogrammet f6r langtidsuppféljning efter barncancer.

Faktaruta 3 Liampliga fragor for att bedéma funktion i férskolan:

e Har barnet ork att leka och vara delaktig pa forskolan pa samma sitt som

tidigare?
e Klarar barnet av gruppaktiviteter?
e [6ljer barnet en aldersadekvat utveckling?
e Behover barnet fysiska anpassningar?

e Har barnet en eller flera kamrater pa forskolan?

Faktaruta 4. Limpliga fragor for att bedéma funktion i skolan:
e Har barnet eller ungdomen god nirvaro i skolan?

e Nar barnet eller ungdomen kunskapsmalen i de olika amnena?

e Klarar barnet eller ungdomen de nationella proven?

e Har barnet eller ungdomen ork for fritidsaktiviteter och kamrater efter

skolan?
e Behover barnet eller ungdomen fysiska anpassningar?

e Har barnet eller ungdomen en eller flera kamrater i skolan?
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9.3.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer
Barn i forskolan

Nir svarigheter framkommer enligt bedomningen 1 faktaruta 3 bor
forskolan informeras om hur barnets sena komplikationer paverkar lek,
lirande och social samvaro, och om hur anpassningar kan frimja inlirning
och delaktighet. Om svarigheter kvarstar bor relevant profession inom det
multiprofessionella rehabiliteringsteamet gora en bedémning av barnets

sena komplikationer.
Barn och ungdomar i skolan

Nir svarigheter framkommer enligt bedomningen i faktaruta 4 bor skolan
informeras om hur barnets eller ungdomens sena komplikationer paverkar
nirvaro, lirande och social samvaro, och om hur anpassningar kan frimja

inldrning och delaktighet.

Nir svarigheter kvarstar bor en specialpedagog inom varden tillsammans
med relevant profession inom det multiprofessionella rehabiliteringsteamet

f6lja upp barn och ungdomar i skolan.

All informationsoverforing till skolan ska bygga pa samférstand med
vardnadshavare och barnet eller ungdomen sjilv. Foreslagna pedagogiska
atgirder for att framja inlarning och delaktighet bor sedan f6ljas upp av en
specialpedagog inom varden. Skolan bor dven rekommenderas att delta nir
regionen ordnar utbildningsdagar for skolpersonal eller i andra utbildningar, till

exempel via RCC och det nationella kompetenscentrumet Agrenska.

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) kan ge rdd om anpassat

undervisningsmaterial utifrin olika komplikationer.

9.3.2.1 Forandring i natverket

Rekommendationer

e Infor byte av pedagogisk personal, till exempel infor skolstart, vid
stadiebyte och byte av skola bor specialpedagog inom varden eller annan
profession med kunskap om barnets specifika sena komplikationer
informera om hur komplikationerna kan paverka skolgingen

(se faktaruta 3 och 4) och hur inldrning och social samvaro kan

beframjas.
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9.3.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Om barnet eller ungdomen gar in i en palliativ fas bér man fortsitta att
uppmuntra vistelse i foérskola eller skola sa linge allmintillstaindet tillater.

e Barnet eller ungdomen och vardnadshavare bor erbjudas hjilp med att
informera forskolan eller skolan om situationen. Undervisningen ska
fortsitta och anpassas efter barnets eller ungdomens allmantillstand.

Se det nationella vardprogrammet f6r palliativ vard av barn.
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KAPITEL 10

Kroppsuppfattning,
sexuell halsa och fertilitet

Den sexuella utvecklingen borjar redan i fosterstadiet. Barn f6ds med sexuell
térmaga, och deras sexualitet kan kort beskrivas som en lustfylld bekantskap
med den egna kroppen. De ir nyfikna pa att utforska, lira nytt och uppticka
nya saker. Barn skapar sig en forstaelse for sin kropp och dess funktioner

genom att kinna, titta, smaka, fraga och testa [67, 68].

Barnkonventionens dvergripande syfte ar att sakerstilla att barn far sina

minskliga rittigheter tillgodosedda, se Kapitel 2 Inledning. Inom

cancersjukvarden behover detta beaktas i allra hogsta grad da manga jobbiga
och ovintade situationer kan uppstd som kan vara svira for barn att hantera.
Barn och ungdomar behover dirfér goras delaktiga i sin vard. De behéver fa
uttrycka sina asikter om och upplevelser av den, utifran det enskilda barnets
mognad. Barn och ungdomar behéver lira sig av vuxna att sitta grinser for

kroppslig beroring, att kunna saga nej.

Under adolescensen ir en individs psykosexuella utveckling kopplad till den
fysiska utvecklingen frin ett barn till en vuxens kropp. Utvecklingen inkluderar
att umgas med andra, flirta och utforska sin sexuella identitet

[69, 70]. Att drabbas av cancer under dessa ar kan innebira att delar av den
normala utvecklingen sitts pa paus [71]. Sjukdomsforindringar sisom
haravfall, viktférindring eller arr kan paverka synen pa den egna kroppen och
leda till en negativ kroppsuppfattning. Under behandling och sjukhusvistelser
ar det ocksa svart att testa romantiska relationer. Dessutom kan man kéinna oro

tor behandlingens effekt pa sexuell hilsa och méjligheten att fa barn [72, 73].

Det finns en stor svensk populationsbaserad studie med alla unga vuxna
(19—40 ar) som behandlats f6r barncancer, och den visade inte att personer

1 den gruppen hade mer sexuella problem 4n unga personer i allméinhet. Vissa
hade dock en negativ kroppsuppfattning och svirt att skapa intima relationer
och fi ett fungerande sexliv [74, 75]. Resultat fran andra studier har visat att

unga vuxna som har haft barncancer i mindre utstrickning har en partner dn
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jaimngamla mén och kvinnor som inte har haft cancer [74, 75]. Nationell och

internationell forskning dr dock inte alldeles samstimmig.

10.1 Insatser for barn upp till 12 ar

10.1.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Virden bor ta anamnes pa barnets nuvarande situation, och sitta in
riktade insatser utifran behov.

e Barnet har ritt att fa information om kommande undersokningar.
Information och férberedelser infér undersékningar bor anpassas efter

barnets mognadsniva.

Motet med sjukvarden kan innebdra nya och ibland skrimmande upplevelser,
och under cancerbehandlingen blir barnet f6remal for stora intrang i sin
personliga integritet. Det dr av yttersta vikt att vara medveten om detta och att
frimja barnets delaktighet i sa stor utstrickning som maijligt. Ibland kan
vardpersonalen behova ga emot barnets vilja for att kunna underséka och ge
den nédvindiga varden [76]. Det dr dock hjalpsamt att férklara varfor och vad
som ska goras, samtidigt som man bekriftar att det kan vara obehagligt for
barnet. Information om diagnos och behandling behéver vara anpassad sa att

barnet forstar.

Det ir viktigt att vardpersonal virnar om barnets integritet. Vid
unders6kningar kan man t.ex. bara visa en del av kroppen i taget och anvinda
nagot att skyla 6vriga kroppsdelar med. For att forklara hur kroppen fungerar
och vad som hinder under cancerbehandling kan man anvinda resurser och
material sasom, Kiwanisdockan (yngre barn), lekterapi och bilder, s.k.
”se-hora-gora-bilder”, Vardpersonalen kan hjilpa barn att lira sig mer om sin
kropp genom att benimna kroppsdelar och handlingar samt lira dem att sitta
grianser [77]. Barnet behover dven mojlighet att bearbeta sina upplevelser, till

exempel genom lekterapi.

Det idr ocksa viktigt att vara medveten om att barn kan ha tidigare erfarenheter
av sjukvard ndr de far en cancerdiagnos. Dessutom kan de ha
funktionsvariationer som paverkar formagan att hantera den nya situationen.
Reaktionerna kan i vissa fall bli sa starka att de blir svira att hantera f6r bade

vardpersonal och vardnadshavare. Det ar n6dvindigt att gbra en anamnes for
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att forsta hur barnet upplever undersékningar och nirmanden av kroppen, for

att inte 6ka barnets lidande i onddan.

10.1.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

De barn som har paverkats fysiskt och psykiskt av behandlingen eller

intrang i integriteten bor erbjudas samtal om sina erfarenheter.

Det kan vara vardefullt att samtala med barnet om hens erfarenheter, for att
tidigt erbjuda exempelvis samtalsstéd om kroppsférindringar. Vid behov bor
barnet remitteras till psykolog eller till fysioterapeut for att fa basal
kroppskinnedom [78].

10.1.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

Vid misstanke om att barnet utsatts for vald eller 6vergrepp, eller bevittnat
brott, ska hilso- och sjukvardspersonal folja féreskrifterna och de allminna
raden i HSLF-FS 2022:39.

Detta dr en allmin foreskrift som galler i all sjukvard men som inom
barnonkologin riskerar att forbises pa grund av den svira situation som en
livshotande sjukdom innebar. Sjukvirden har mojlighet och ansvar for att
fanga upp barn som far illa eller riskerar att fara illa. Samtal om vald och
overgrepp behover kinnas trygga for barnet, och vardpersonal maste tydligt ta
ansvar for samtalet. Det kan vara bra att ha forberedda frigor som kan stillas
tor att littare inleda samtal, till exempel ”Vissa barn har varit med om att
ndgon annan har tagit pa eller gjort nagot med deras kropp utan att det har

kiants okej. Har du varit med om detta eller nagot liknande nagon giang?”

Det dr ocksa viktigt att ha respekt for den utsatthet som det kan innebira f6r
barnet att beritta om valdet. Om man misstinker att ett barn far illa, eller
riskerar att utsittas for véld eller andra 6vergrepp, ska hilso- och
sjukvardspersonal folja foreskrifterna och de allminna raden 1 HSLF-FS

2022:39 som finns att na pa sidan Foreskrifter och allmanna rad (HSLEF-FS och

SOSKES) pa Socialstyrelsens webbplats. Varje vardenhet bor ha rutiner f6r hur

detta hanteras. Virdpersonalen kan ta hjilp och stéd fran det psykosociala

teamet inom sin verksamhet eller inom sjukhuset, férvaltningen eller regionen.

Lis mer 1 Kapitel 24 Forslag pa f6rdjupning.
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10.2 Insatser for ungdomar

10.2.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Sexuell hilsa och kroppsuppfattning ir omraden som bor inkluderas i
den multiprofessionella rehabiliteringsbedémningen efter
behandlingsavslut.

e Verksamheten bor ta fram en handlingsplan dar det framgar vem som
ansvarar for att frigor om kroppsuppfattning och sexualitet tas upp med
alla patienter i tonaren.

e Ungdomar bor erbjudas eget samtal om kroppsuppfattning och

sexualitet.

Unga cancerpatienter forvintar sig att sjukvardspersonalen inleder samtal om
kroppsuppfattning och sexualitet, men forskning visar att manga ar osikra pa
hur de ska ga till viga och vad samtal om sexualitet ska innehalla [79]. Det ér

viktigt att varje enhet har en handlingsplan dir det framgar vem som ansvarar

for att dessa fragor tas upp med alla patienter i tonaren.

Vardpersonalen kan anvinda samtalsverktyg for att fa tips pa fragor att stalla
och ingangar till samtalet. Ett exempel ar HEADSS (Home, Education,
Activity, Drugs, Sexuality, Suicide/Depression) [80] med fokus pa minga
fragor som ir viktiga f6r en ungdom, utéver sexualitet. Andra modeller f6r
samtal om sexualitet och sexuell hilsa dar PLISSIT [81] (P — Permission,
tillitelse att tala om sex, LI — Limited information, begrinsad information,

SS — Specific information, specifika rad, I'T — Intentive therapy, terapi) [81] och
BETTER [82] (B — Bring it up, E — Explain, férklara att du ér intresserad av att
prata om livskvalitet, inklusive sexualitet, T — Tell, beritta att du kan hjilpa till
med att hitta ritt hjilp, T — Timing, bekrifta att ungdomen kan ta upp fragan
nir som helst, E — Educate, ge information om biverkningar av behandling,

R — Record, dokumentera).

I samtalen ar det viktigt att inte gbra antaganden om patientens sexuella
liggning, for 14 % av alla unga identifierar sig som homosexuell, bisexuell eller
annat, eller brukar inte kategorisera sig sexuellt. De unga som inte vill
kategorisera sig utifran kon upplever mer ohilsa inom fler omraden dn tjejer
och killar [83].
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Samtalen bor foras utan vardnadshavare. Det ar viktigt att normalisera
samtalen. Ungdomen boér fa information om ungdomsmottagningar som finns
tor alla ungdomar upp till 23-25 ars dlder [84], samt broschyren ”Sex under

cancerbehandling” som finns pa Barnlikarféreningens webbplats.

Pa Regionalt cancercentrum finns det numera stod for information riktad till

ungdomar som handlar om hur cancer och behandling paverkar sexuell hilsa.

Lis mer och himta broschyr pa sidan Informationsstod sexualitet och fertilitet

pa cancercentrum.se.

Vid kroppsliga undersokningar bér man vara medveten om ungdomens
integritet och tydligt forklara vad som ska undersékas och varfér det behovs.
Detta dr sarskilt viktigt vid undersékningar i underlivet. I en
unders6kningssituation bér man visa en del av kroppen i taget, och anvinda

nagot att skyla 6vriga kroppsdelar med.

10.2.1.1 Efter avslutad behandling

Rekommendationer

e Efter avslutad behandling ar det viktigt att f6lja upp erfarenheter som ror
kroppsuppfattning och sexuell hilsa i samband med
rehabiliteringsbedomningen i det multiprofessionella
rehabiliteringsteamet.

e Vid bes6k pa uppfoljningsmottagning bor vardpersonal erbjuda

individuella samtal om bland annat sexuell hilsa.

Viardpersonal pa nyckelmottagning bor ta upp fragan om preventivmedel och
hinvisa till en ungdomsmottagning, etablera kontakt och normalisera. Vid
behov bor ungdomen remitteras till kurator eller psykolog, alternativt en

tysioterapeut for att fa basal kroppskidnnedom [78].

De flesta som har behandlats f6r cancer 1 barndomen och tonaren har samma
upplevelser av sin kropp och sin sexualitet som andra personer i samma alder
[85]. Men f6r en del kan kroppsuppfattning och sexuell hilsa paverkas negativt
av cancerbehandling. Det kan ha rent medicinska orsaker sisom nedsatt
kénshormonproduktion eller stralbehandling mot kénsorganen men ocksa
bero pa psykosociala faktorer och paverkad sjalvbild. Cancerbehandling under
tondren kan paverka sjilvbilden och minska det sexuella sjilvfortroendet [86-
88]. For medicinska riskfaktorer, se det nationella vardprogrammet f6r

langtidsuppféljning efter barncancer.
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10.2.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Patienter som riskerar simre sexuell funktion pa grund av
cancerbehandling bor informeras om denna risk under tonaren.

e Patienter som riskerar behandlingsorsakad paverkan pa kénsorganen bor
aktivt tillfrigas om de upplever nigra besvir, sisom torrhet och sveda
1 undetlivet eller erektionsproblem.

e Flickor med risk f6r GVHD bor undersokas med inspektion av vulva,
och vid éldre alder bor de undersokas gynekologiskt.

e DPojkar med risk f6r GvHD bor rutinmassigt genomga genital
undersokning, och vid behov remitteras till en barnurolog eller
hudlikare.

e Vid sexuella problem eller biverkan fran kénsorgan bor patienten
erbjudas bedémning hos en gynekolog eller urolog.

e De patienter som har biverkningar frin kénsorgan och/eller sexuella
problem bor erbjudas psykosocialt stéd och kontakt med en sexolog eller

annan samtalskontakt.

Vid stralbehandling mot lilla backenet finns det risk for fysiska komplikationer.
Tonarsflickor som fatt sidan behandling bor erbjudas dilatationsbehandling
med vaginala stavar samt kontakt med backencancerrehabilitering, i nira
anslutning till avslutad stralbehandling [89].

Stamcellstransplantation innebdr risk for fysiska komplikationer 1 underlivet
som paverkar sexuell hilsa. Aven kirurgisk behandling, medicinsk behandling
och stralbehandling mot kénsorganen kan leda till komplikationer som
paverkar den sexuella hilsan [74]. Fér mer medicinsk information om

riskfaktorer, se det nationella virdprogrammet foér lingtidsuppféljning efter

barncancer.

10.2.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

Vid misstanke om att ungdomen utsatts for vald eller 6vergrepp, eller

bevittnat brott, ska hilso- och sjukvirdspersonal agera enligt lag.

Sjukvarden har méjlighet och ansvar for att fanga upp ungdomar som far illa
eller riskerar att fara illa. Samtal om vild och 6vergrepp behdver kinnas trygga

for barnet, och vardpersonal maste tydligt ta ansvar for samtalet. Det dr ocksa
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viktigt att ha respekt for den utsatthet som det kan innebidra f6r ungdomen

att beritta om valdet. Vid misstanke om att ett barn far illa eller riskerar att
utsittas for vald eller andra Overgrepp ska hilso- och sjukvardspersonal f6lja
foreskrifterna och de allminna raden 1 HSLEF-FS 2022:39 som finns att na pa
sidan Foreskrifter och allminna rad (HSLF-FS och SOSFES) pad Socialstyrelsens

webbplats.

10.3 Fertilitet

Rekommendationer

e Vid diagnos bor alla barn och ungdomar som planeras for systemisk
cancerbehandling eller strilbehandling informeras om eventuell risk f6r
nedsatt fertilitet, oavsett om behandlingen bedéms vara gonadotoxisk
eller inte.

e Informationen bor ges av personal som ar insatt i hur den individuella
behandlingen kan paverka fertiliteten.

e Ungdomar bor erbjudas enskilt samtal med vardpersonal.

Det ir viktigt att barn, ungdomar och vardnadshavare far information om att
barncancerbehandlingar kan medfora risk f6r nedsatt fertilitet och i vissa fall

infertilitet [90, 91]. For flickor kan det innebira risk f6r tidigare menopaus.

En del fertilitetsbevarande atgéirder ér klinisk rutin och andra bér endast
utféras inom ramen for forskningsprojekt. Riktlinjer for detta finns hos

Vivnadsradet under rubriken Konsceller. Dir finns dven skriftlig

patientinformation till bade yngre och ildre pojkar och flickor samt

information pa olika sprak.

Risken for minskad fertilitet dr svar att viardera exakt eftersom den sannolikt
beror pa medfédd fertilitetspotential och kinslighet f6r toxisk inverkan.
Straldos mot dggstock eller testiklar innebir ofta en hog risk for nedsatt
fertilitet, med mycket hog risk vid helkroppsbestralning eller > 10 Gy mot
aggstockar respektive > 4 Gy mot testiklar [92].

Alkylerande cytostatika dr gonadotoxiskt och olika preparat kan omvandlas till

cyklofostamidekvivalent dos (CED), se vidare i det nationella vardprogrammet

t6r langtidsuppfolining efter barncancer.

Det finns dock alkylerande preparat dir denna omvandlingsfaktor dnnu inte
faststallts. Flickor som behandlats med > 6 000 mg/m? CED och pojkar som
behandlats med > 4 000 mg/m? CED l6per hog risk f6r nedsatt fertilitet [90,
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91]. Kombinationer av olika behandlingar paverkar sannolikt ocksa risken for
fertilitetspaverkan. For pojkar dr dven tid en faktor eftersom spermie-

produktionen kan aterhimta sig med tiden.

Det ir viktigt att beakta de psykosociala effekterna av nedsatt fertilitet eller
infertilitet men ocksa for den oro kring eventuellt paverkad fertilitet som kan
finnas. Psykosocialt stod bor erbjudas vid behov dven under senare
uppfoljning. Fertilitetsbevarande atgirder kan ocksa upplevas obehagliga f6r
en ung person och sirskilt pafrestande for en tonaring som identifierar sig som
icke-binir eller som transperson. Psykosocialt stod bor erbjudas i dessa

situationet.

Stod for information till patient och vardnadshavare om hur pubertet och

fertilitet paverkas efter behandling av cancer finns pa RCC Vists webbplats.

Lis mer och himta broschyr pa sidan Informationsstod sexualitet och fertilitet

pa cancercentrum.se.

10.4 Fertilitetsbevarande atgarder

10.4.1 Fore behandling

10.4.1.1 Frysbevaring av spermier

Frysbevaring av spermier bor erbjudas alla pojkar som planeras for systemisk
cancerbehandling eller stralbehandling mot testiklar eller hypofysomradet,
forutsatt att de bedoms vara tillrickligt fysiskt och psykiskt mogna [92]. Det
bér finnas rutiner for att limna spermaprov pa avdelningen eller i hemmet for
vidare transport till fertilitetsklinik, om det inte ar mojligt att limna provet
direkt pa fertilitetskliniken.

10.4.1.2 Frysbevaring av mogna dgg och daggstocksvavnad — flickor efter
menarche

Alla flickor som passerat menarche och som planeras f6r en behandling med
hog eller mycket hog risk for fertilitetspaverkan bor erbjudas
fertilitetsbevarande atgird, antingen frysbevaring av oocyter (mogna igg) eller
bevaring av dggstocksvivnad, om den medicinska situationen tillater det [92].
For att fa fram oocyter behovs hormonstimulering, och det innebir att
cancerbehandlingen kan behova skjutas upp 1 atminstone 2—3 veckor. I manga
fall 4r det inte aktuellt. Det finns ocksa risker och biverkningar med
hormonbehandlingen som behover beaktas. Proceduren att tillvarata oocyter

innebir gynekologisk undersékning.
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10.4.1.3 Studier med frysbevaring av prepubertal gonadvavnad

Prepubertala barn som planeras for behandlingar med mycket hog risk for
infertilitet kan ha maojlighet att delta i studier som syftar till att forbattra

chanserna till fertilitetsbevaring.

10.4.2 Under cancerbehandling

Frysbevaring av prepubertal gonadvivnad (bade dggstocksvivnad och
testikelvivnad) inom en studie kan ibland utféras dven nir cancerbehandlingen

paborjats.
10.4.3 Efter avslutad cancerbehandling

10.4.3.1 Frysbevaring av dgg

Tonarsflickor som riskerar behandlingsorsakad tidig menopaus bor erbjudas
frysbevaring av oocyter nir behandlingen ar avslutad [89]. De behover 1 sé fall
vara vilmotiverade eftersom proceduren omfattar hormonbehandling och

gynekologiska undersokningar.

10.4.3.2 Frysbevaring av spermier

Tonarspojkar som genomgitt systemisk cancerbehandling eller stralbehandling
mot testiklar eller hypofys bor erbjudas spermaanalys vid 18 ars alder.
Frysbevaring av spermier bor da erbjudas om det finns risk f6r senare
behandlingsorsakad testosteronsvikt, ifall spermier inte tidigare finns bevarade
89].
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KAPITEL 11
Smarta

Smiirta dr ett framtridande symtom hos barn och ungdomar med
cancersjukdomar och i manga fall kan det vara smirtan som ar orsak till att

barnet och ungdomen soker vard.

”Smarta definieras som en obehaglig sensorisk och emotionell upplevelse
torknippad med viavnadsskada, hot om vivnadsskada eller en upplevelse som
kan liknas vid denna.” [93] (IASP 2020)

I samband med en cancerdiagnos, under behandling och efter behandling har
barnen och ungdomarna olika grader av smirta. Oro forstirker smirtan och

den totala smirtupplevelsen kan bli mycket kraftfull.

Det finns olika smarttyper: nociceptiv (vavnadsskada), neuropatisk (rubbningar
1 smartnerver) och nociplastisk (ddr smartan primart inte orsakas av en

vivnadsskada). Sa kallad blandsmairta innebir olika typer av smirta samtidigt.

Smirtan kan finnas pa olika stéllen i kroppen, bero pa olika saker och visa sig
pa olika satt. Tillstindet kan vara cancerrelaterat (sjukdomen),
behandlingsrelaterat (t.ex. cytostatika, kirurgi och stralning) och

procedurrelaterat (undersokningar och behandlingar):

e Cancerrelaterad smirta kan exempelvis uppsta nir en tumor trycker pa
intilliggande vavnad.

e Behandlingsrelaterad smarta dr orsakad av behandlingen, och kan vara en
biverkan av cytostatika, kirurgi och strilning. Cytostatikainducerad oral
mukosit dr en av de vanligaste och mest frekventa smirtframkallande
komplikationerna under cytostatikabehandling.

e Procedurrelaterad smirta dr den smirta som sjukvarden orsakar genom till
exempel provtagningar och undersokningar i samband med utredning och

behandling.

Under behandling ér cancersjukdomen i sig en orsak till smarta, men det ar
annu vanligare med smarta som ir relaterad till behandling eller procedurer.
Smirta under cancerbehandlingen ér en riskfaktor f6r langvarig smirta efter

behandlingens slut. Tva andra riskfaktorer for lingvarig smarta dar emotionell
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stress och ridsla for framtiden [94]. Det har dessutom visat sig att langvarig
smirta kan vara en prediktor f6r sjalvmordstankar hos barncanceréverlevare

[94]. Rekommendationerna hir nedan kan anpassas efter lokala forutsittningar.

Information om smiirta vid palliativ vard finns i det nationella vardprogrammet

t6r palliativ vard av barn.

11.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Alla barn bor bedémas f6r forekomst av oro och smarta, utifrin mognad
och alder och med validerade instrument. Det finns sjalvskattningsskalor
som till exempel Coloured Analogue Scale (CAS), Faces Pain Scale
revised (FPS-r) och Numerisk skattningsskala (NRS) [95]. Till barn som
inte kan anvinda en sjilvskattningskala bor en beteendesskala anvindas,
till exempel FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) [96].
Anamnes av tidigare erfarenheter av procedurrelaterad smirta bor inga.

e Alla barn och ungdomar bér erbjudas information och foérberedelser,
utifran mognad och alder.

e Alla barn och ungdomar bor erbjudas distraktion, utifrin mognad och
alder.

e Alla barn och ungdomar bér erbjudas andningsévningar.

e Hudbedovning bor anvandas vid all hudpunktion.

e Paracetamol bor anvindas vid all akut smarta om det inte finns

kontraindikationet.

Smirtanamnes och smirtanalys dr grunden for en optimal och individualiserad
smirtbehandling. Det kan vara bra att bedéma barn och ungdomar med flera
skattningsinstrument som visar biade oro och smirtintensitet. Inom sjukvarden
b6r barn och ungdomar dessutom tillfrigas om sina férvintningar pa
smirtbehandlingen [97].

Fére, under och efter cancerbehandling beh6ver barn/ungdom och familjen
hantera en rad undersékningar och behandlingar, varav manga innebir nagon
form av smirta och/eller obehag. Barn och ungdomar har ritt att fa
information och forberedelse infér kommande undersékningar och
behandlingar. Samtidigt kan oron och smirtan 6ka om man pratar om en
injektion 1 f6rvig eller varnar barn och ungdom om att det kan géra ont.
Smiirta vid procedurer gar att paverka, och distraktion i form av t.ex. musik

och spel kan minska smartupplevelsen [98]. I tilligg bor hudbedévning
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anvindas vid all hudpunktion. Aven paracetamol bér anvindas vid férvintad
kvarvarande smirta, men det lindrar inte sticksmirtan. Paracetamol ar ett

forstahandsval vid all akut smirta, om det inte finns kontraindikationer [99].

11.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Sirskilda insatser fore, under och efter cancerbehandling boér anpassas
utifran barn och ungdomars mognad, alder och sjukdomstillstand
eftersom smarta kan vara komplex och svarbehandlad.

e Det bor anvindas en multimodal behandling med en kombination av
olika analgetika som behandlar de identifierade typerna av smirta

exempelvis inflammatorisk och neuropatisk.

Paracetamol kan kombineras med eller ersittas av cox-himmare, klonidin och
oploider. Svaga opioder, t.ex. kodein och tramadol, rekommenderas inte,

pa grund av deras biverkningar [98].

Vid procedurrelaterad smirta kan 50 % lustgas i kombination med 50 % syrgas
erbjudas, om det inte finns kontraindikationer sisom behandling med
(hégdos) metotrexat [100].

Vid lingvarig smarta efter cancerbehandling bér beroendeframkallande
likemedel sisom opioider trappas ner, eftersom risken f6r missbruk dr 6kad
hos barncanceroverlevare [101]. Langvarig smirta hos barn bér bedomas och
behandlas multidisciplinirt [102].

En multimodal behandling kan inkludera fysisk aktivitet som ér effektiv som

smartlindring, och 6kad fysisk aktivitet kan dven minska depression [98].

Det finns ingen evidens for att behandla langvarig smirta med opioider [103].
Det finns diremot god evidens for att psykologiska behandlingsmetoder,
sasom kognitiv beteendeterapi (KBT), mindfulnessbaserad terapi och
“acceptance and commitment therapy” (ACT) [104] kan lindra langvarig

smirta hos barn och ungdomar.
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11.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Vid svirbehandlad akut eller procedurrelaterad smarta bor ett smartteam
tillkallas.
e Vid svirbehandlad langvarig smirta bor ett smirtteam tillkallas, med

inriktning pa langvarig smirta hos barn och ungdomar.

Vid komplexa smarttillstind kan det krivas mer avancerad smirtbedémning
och smartbehandling, och detta bor ske genom ett multidisciplinart
ombhindertagande [99].

Ett smartteam bor kontaktas 1 tidigt skede om det férvintas en mer avancerad
smirtbehandling. Ett smirtteam kan se olika ut pa olika vardinrittningar men
bestar ofta av likare, sjukskoterska och fysioterapeut, samtliga med en

fordjupad kunskap om smirta hos barn och ungdomar.

For avancerade insatser vid langvarig smarta, se det nationella vardprogrammet

tor langvarig smirta hos barn pa Nationellt kliniskt kunskapsstod.se.
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KAPITEL 12
Somn

Manga barn med cancer har somnsvarigheter av olika slag, bade under
behandlingstiden och under lang tid efterat. De kan orsakas av sjukdomen 1 sig,
av behandlingen eller av komplikationer. Sémnsvarigheter kan ockséa bero pa

oro och stress som sjukdomen f6r med sig [105-109].

Sémnsvarigheterna kan leda till 6kad sémnighet pa dagtid och mindre effektiv
somn, dvs. att barnet sover lite trots att hen tillbringar mycket tid i singen. Det
kan dven leda till insomni/somnldshet, som kinnetecknas av att barnet inte
upplever sig sova tillrickligt bra eller tillrickligt linge for att kinna sig utsévd,
ma vil och fungera bra under dagen [106, 110-114].

Somn behovs for att hjirnan och kroppen ska fa mojlighet till aterhamtning.
Merparten av tillvixthormonerna produceras under sémnen, och darfér dr den
extra viktig for barns och ungdomars utveckling och hilsa [115]. Barn och
ungdomars behov av sémn och somnmonster varierar med aldern, och det

finns ocksa stora individuella variationer [110].

Somnsviarigheter kan leda till 6kad irritabilitet, humorsvingningar och
beslutssvarigheter. Dessutom forsimras minnet och inlirnings- och
koncentrationsférmagan. Pa lang sikt kan sémnsvarigheter ocksa medfora

generell tillvaxt- och utvecklingshimning [115].

For utforlig beskrivning av férskolebarns sémnbehov och somnménster,

se sidan Frimja god sémn och avhjilpa somnproblem i Rikshandboken i

barnhalsovard.

12.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Barnets somnvanor fore, under och efter behandling bor kartliggas,
girna med validerade skattningsinstrument som stod.
e Barn och vardnadshavare bor fa allméinna rad for att frimja och

bibehalla en god somn.
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Vid vardkontakter bor man fraga barnet och de nirstiende om barnets somn
[106, 107, 117]. Det ér bra att anvinda validerade skattningsinstrument, t.ex.
Pediatric Insomnia Severity Index (PISI) eller Minimal Insomnia Symtom Scale
- Reviderad (MISS-R) [118, 119].

Faktaruta 5. Allménna rad for att frimja och bibehalla en god s6mn,
kan behéva individualiseras [115, 120].

e Ha regelbundna vanor. Ga och ligg dig och vakna vid ungefir samma tid

varje dag.

e Forbered dig i infor singgaendet; undvik att anvinda skdrmar innan du
ska somna och gor girna nagot avslappnande, t.ex. lis en bok eller lyssna

pa musik.

e Ha en lugn, mork och sval sovmiljé utan skdrmar sisom mobiltelefon

och dator.
o At ett litet mellanmal fére singgiendet.

e ROr girna pa dig och hitta en balans mellan aktivitet, sémn och vila som

fungerar for dig.
e Vistas utomhus, girna pa férmiddagen.

e Undvik att sova pa dagen om mojligt. Om du behéver en tupplur, hall

den kortare an 30 minuter och inte for sent pa dagen.

e Undvik koffeinhaltiga drycker pa eftermiddagen och kvillen.

Hos barn med cancer ar det ocksa vanligt forekommande med fatigue, ett
tillstand som inte ska férvixlas med sémnsvarigheter. [106, 107]. Las mer 1
Kapitel 17 Fatigue.
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12.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Barn med somnsvarighet bor fa riktad behandling f6r att frimja god
somn.

e Vissa barn behover sirskilt uppmirksammas: barn som behandlas under
ling tid pa sjukhus och far vardinsatser pa natten, barn som behandlas

med hoéga doser kortison, barn med smarta och barn med hjarntumor.

For barn med cancer kan somnsvarigheter paverka livssituationen pa manga
olika sitt. Det finns samband mellan otillricklig sémn och nedsatt social
formaga, nedsatt formaga att reglera kinslor, nedsatt koordinationsférmaga
och negativ paverkan pa kognitiva formagor [107]. Dirfor ir det viktigt att

vardpersonal tidigt uppmirksammar och forsoker dtgirda sémnsvarigheter.

Sarskilt utsatta for sémnsvarigheter dr de barn som behandlas under ling tid pa
sjukhus och far virdinsatser pa natten, de som har problem med smairta, barn
med hjirntumoérer och de som behandlas med hoga doser kortison [105, 106,
110, 121-123].

Vid sémnsvarigheter kan foljande vara till hjilp.

Faktaruta 6. Rad for att frimja och bibehdlla god s6mn vid

barncancer

e Lit barn och/eller nirstiende fylla i en sémndagbok och utvirdera
resultatet tillsammans [106, 117]. Anvind sémndagbok for att
tillsammans med barnet ta fram personcentrerade rad som frimjar god

somn, se faktaruta 5 Allmanna rad.

e Lindra symtom som paverkar sémnen negativt, till exempel smirta,

illamdende och oro [124]. Se dven separata kapitel 1 virdprogrammet.

e [Doresla barn och nirstiende att prova avslappningsévningar eller

lugnande musik innan barnet gar till sings [120, 125].
e Medverka till att barnet dr sa fysiskt aktivt som dr moéjligt under dagtid.
e Uppmuntra till utevistelse pa dagtid, om det 4r maoijligt.
e Erbjud 6gonmask och 6ronproppar.

e Rekommendera att barn och ungdomar i alla dldrar har en nirstiende

pa rummet for att uppleva trygghet.
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e Gor barn och nirstaende delaktiga i planeringen sa de vet vad som ska

hinda, och anpassa om majligt planeringen till deras 6nskemal.

e Utvirdera regelbundet somnfrimjande insatser tillsammans med barnet

och nirstiende. Dokumentera.

e Planera och samordna virdinsatser nattetid t.ex. administration av

likemedel och 6vervakning, si det blir sa fa storningar som mojligt.

e Samarbeta i virdteamet f6r att undvika onddiga ljud och onddig

belysning.

e Gor en ljud- och ljusrond pa avdelningen. Vad kan férbittra sovmiljon?
(122, 123, 125, 120]

12.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

Om barnet har somnsvarigheter trots sirskilda insatser bor remiss till en

specialistenhet 6vervigas.

Bade kognitiv beteendeterapi [106, 125] och farmakologisk behandling har
visat sig ha effekt vid sémnsvirigheter [100].
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KAPITEL 13
Nutrition

Alla barns egna tankar och 6énskemal om mat och dtande bor beaktas vid

nutritionsbehandlingen.

13.1 Generella insatser

13.1.1 Bedomning av nutritionsbehov samt vanliga
biverkningar

Rekommendationer

Alla barn bor 1 grunden ha en bra kost, med individuell anpassning utifrin
behov.

Rekommendationerna for nutritionsbehandling baseras pa de svenska
kostraden fran Livsmedelverket som baseras pa de nordiska
niringsrekommendationerna (NNR) [127]. Dessa kan sedan férindras utifran
barnets specifika svarigheter, till exempel nedsatt aptit eller 6kad aptit.
Nirstaende bér uppmuntras att dta tillsammans med barnet och att inte tjata
om mat. Alla barn och ungdomar bor erbjudas dietistkontakt nar diagnos ér

satt och en del dven fére om dtandet ar paverkat

Minga barn som behandlas f6r cancer dter mindre dn tidigare. Det kan bero pa
tugg- och sviljsvarigheter, mukosit, illamaende, smakférindringar, dtstorning,
smirta och neuropsykiatrisk diagnos, men ocksa pa oro hos barn och forildrar
som till exempel leder till att foraldrarna tjatar eller matar barnet. Andra barn
ater mer an tidigare vilket kan bero pa t. ex. 6kad aptit och minskad fysisk
aktivitet.

Smakforindringar dr det tredje vanligaste symtomet vid cancerbehandling hos
barn, efter illamaende och smirta. Ofta paverkas bade lukt- och smaksinnet,
som bada har stor betydelse for hur maten upplevs. En del har kortvariga
besvir medan andra paverkas under hela behandlingen och dven ett tag efterat.
Man bér informera om att det ar 6vergaende men ocksa tipsa om att man kan

prova med att salta eller tillsitta citron. Lds mer om smakforindringar pa sidan
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The elephant under the rug: transient taste changes with cancer therapy —
Rebecca Katz [128, 129].

13.1.2 Screening av malnutrition

Rekommendationer

e Alla barn som utreds for cancersjukdom, far behandling eller
kontrolleras efter avslutad cancerbehandling bor screenas for
malnutrition, med validerat instrument.

e Likare och dietist bor involveras for de som faller ut i screeningen,

oavsett om det giller barnets habitualvikt.

Det ir vanligt att matintaget paverkas under behandling av barncancer [130].
Orsakerna dr bade fysiska och psykosociala, och det kan leda till bade
underndring och 6verniring [131]. Darfor dr det viktigt att anvinda screening
som rutin for att kunna uppticka dessa barn. Exempel pé validerade
instrument dr StrongKIDS (Screening Tool for Risk of Impaired Nutritional
Status and Growth), STAMP (Screening Tool for the Assessment of
Malnutrition in Paediatrics) och PYMS (Paediatric Yorkhill Malnutrition
Score), och det finns dven specifika instrument f6r barnonkologi sisom SCAN
(nutrition screening tool for childhood cancer) och NRS-PC (Nutrition risk
screening for pediatric cancer) [132-135]. Alla har sina férdelar och nackdelar
men det bor inga vikt, lingd, frigor om dtande och diagnos. Det viktigaste ar
att man har en rutin for screening och f6r omhindertagandet vid positivt utfall
samt tar reda pa malnutritionens orsaker och sitter in atgarder [136]. Eftersom
nutritionsstatus kan dndra sig under behandlingens gang dr det viktigt med
regelbunden screening under hela behandlingen f6r att forbittra
rehabiliteringsprocessen. For att uppticka 6vervikt och obesitas behéver
varden folja utvecklingen i tillvixtkurvor under hela behandlingen och

uppfoljningar.
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13.2 Sarskilda insatser

13.2.1 Nutritionsbehandling vid undernaring

Rekommendationer

Alla barn som enligt screening dr undernirda bor fa kontakt med likare och

dietist fOr att starta behandling.

Behandling med cytostatika ger ofta problem sdsom illamaende, nedsatt aptit
och smakférindringar, och dessa kan litt leda till viktnedgang. Stralbehandling
mot framfor allt mag-tarmkanalen kan orsaka problem med till exempel diarré.
Man behéver géra en beddmning av vad det dr som orsakar problemet och
bestimma vilken typ av stod som kan vara aktuell. Dietist bor involveras.

En hel del barn kan 1 perioder vara hjilpta av att fa sondmat och man behover
bedéma hur lingvarigt behovet kan bli. Ser man ett lingre behov bér man

overviga en gastrostomi, dvs. en inopererad “knapp” f6r nutrition [137, 138].

Figur 9. Principer for nutritionsbehandling

Kéalla: "Regional medicinsk riktlinje fér prevention och behandling av undernaring hos barn och
ungdomar inom slutenvarden”, Region Skane.
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13.2.2 Nutritionsbehandling vid overvikt

Rekommendationer

e Alla barn som utvecklat 6vervikt eller fetma under behandling bor fa
kontakt med dietist.

e De som har kvarstiende problem med 6vervikt bor fortsitta att ha
kontakt med primir- eller skolhilsovard och barn med fetma bor

remitteras till ett specialistteam inom obesitasvard.

Anvindning av kortison dr vanligt férekommande inom behandling av
barncancer, speciellt vid Hodgkins lymfom och ALL [139]. Det innebar risk
for oonskad viktuppging eftersom kortison kan ge 6kad aptit. Okat dtande kan
bero pa kortisonbehandling men kan dven beror pa trostitande och daliga
matvanor med till exempel mycket snabbmat. Studier har visat att det ofta ér
ett kvarstaiende problem och darfér bor uppmirksammas tidigt f6r att barn
och nirstaende ska fa ritt hjdlp [140-143]. Dietist bor involveras. Barn med
kvarstaende 6vervikt efter behandling bor i forsta hand behandlas av
skolhilsovard och primirvard, och barn med fetma bér remitteras till ett
specialistteam [144]. Barn och ungdomar som har tumoér eller behandling med
paverkan pd hypothalamisk funktion (t. ex. kraniofaryngeom) bor
uppmirksammas extra da de ofta gir upp snabbt i vikt och bor remitteras till

specialister som endokrinolog och dietist som dr vana att jobba med detta.

13.2.3 At- och svéljsvarigheter

Rekommendationer

e Alla barn som ir under utredning eller behandling bér som rutin
bedémas aterkommande for befintliga eller férvintade dt- och
svaljsvarigheter.

e Logoped boér involveras f6r bedomning och behandling nir det giller att
utreda och behandla dt- och sviljsvarigheter, dven vid kvarstaende

problem.

Flera behandlingar inom barnonkologi ger symtom som paverkar dtande, till
exempel mukosit och smairta i kikleder pga. cytostatikainducerade
polyneuropatier, som bada kan leda till tugg- och sviljsvarigheter. Barn med
hjarntumor kan fa bade kortvariga och laingvariga tugg- och sviljproblem som
ett symtom av sjilva tumoren och efter operation. Barn och ungdomar

behé6ver rutinmissigt bedémas utifran detta perspektiv, och det bor dven
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finnas en rutin for att koppla in logoped, dietist och psykolog. Atsvarigheter
kan foreligga aven vid bra tillvaxt. Ju yngre barn, desto tidigare bor logoped
kopplas in, framfor allt f6r barn under ett ars alder som inte har borjat med
smakportioner. Om barnet har enteral nutrition via nasogastrisk sond eller
gastrostomi bér man dnda aktivt uppmuntra till dtande via munnen, om det

inte ar kontraindicerat. Dessa barn bor ha tillgang till dttrining med logoped.

13.2.4 lllamaende infér och under behandling

Rekommendationer

e Antiemetikaprofylax bor ordineras utifran den planerade
cytostatikakurens emetogena risk, med hansyn till patientens dlder och
vikt samt maende under eventuella tidigare behandlingar.

e Patientens illamdende under behandlingen bér utvirderas kontinuerligt
sa att antiemetikabehandlingen kan optimeras under pagiaende

behandling och infér niastkommande cytostatikakurer.

Ilamaende med eller utan krikningar dr vanligt férekommande under
cancerbehandling, som biverkan till cytostatika men dven till stralbehandling.

Oavsett orsak paverkas patientens livskvalitet negativt.

For att forebygga och behandla illamaende och krikningar till f6ljd av
cytostatikabehandling finns de nationella riktlinjerna ”Profylax mot illamaende
och krikningar” pa Svenska barnlidkarféreningens webbplats [145]. De

harmoniserar med internationella riktlinjer och 4r anpassade till svensk praxis.

Vid behandling av cytostatikainducerat illamaende ar grundtanken att olika
cytostatikakurer innebdr olika hog risk for illamaende. Patienten bor dirfér
ordineras profylax beroende pa den cytostatika som ges, och med hiansyn till

patientens dlder och vikt samt reaktion pa tidigare cytostatikakurer.

Illamaende och krikningar kan dven férekomma infor cytostatikakurer.
Betingat illamaende beror oftast pa tidigare erfarenheter av illamaende vid
cytostatikabehandling och kan vara mer sviarbehandlat. Det édr viktigt att
forebygga illamaende genom effektiv profylaktisk behandling redan fran férsta

cytostatikakuren.
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13.2.5 Rehabilitering efter behandling

Rekommendationer

Barn som haft avvikande kosthallning, till exempel p.g.a. smakforindringar
eller illamaende, och itit mycket selektivt eller haft enteral eller parenteralt
nutritionsstod kan behova hjilp med att aterga till vanlig mat med mer

variation, enligt de nordiska niringsrekommendationerna.

Det ir vanligt forekommande att barn som behandlats f6r cancer dter mycket
snabbmat med framfo6r allt salt och friterad mat [140-142, 146]. Gruppen har
ocksa okad risk for metabola syndromet och hjirt- och kirlsjukdomar.

Se det nationella vardprogrammet f6r langtidsuppfélining efter barncancer.

Dietist bér kopplas in, och barn med fetma bor remitteras till ett specialiserat

team.

Atsvirigheter kan vara lingvariga och kvarsta dven nir behandlingen ir slut,
och barnen med nirstiende kan da behova stod av bade dietist och logoped,
helst som ett kombinerat dt-team. Man bor fraga barnen om de har nagon

specialkost 1 skolan och hur de éter av skolmaten.

13.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Vid kvarstiende problem bor kontakt tas med specialiserat dt-team dar

dietist och logoped ingar.
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KAPITEL 14
Mag-tarmkanal och

urinvagar

Symtom fran mag-tarmkanalen och urinvigarna ar vanliga efter behandling f6r
cancer hos barn och ungdomar, bade akut och 1 efterférloppet. Cytostatika-
eller stralbehandling kan ge smirtor fran hela mag-tarmkanalen pa grund av
inflammerad mag- och tarmslemhinna, illamaende, krikning eller indrade

avforingsvanor [147].

Forstoppning ar vanligt bade under och efter cancerbehandling till £6ljd av
minskad fysisk aktivitet, férindrad kost, smirta och cytostatikabehandling.
Barn som behandlas med cytostatika, framfor allt vinkristin och liknande
likemedel, far ofta paverkan pa tarmens peristaltik. Déarfér bor man overviga

behandling for att férebygga forstoppning infér cancerbehandlingen.

Faktaruta 7. Definition av férstoppning enligt Rome 1V-kriterierna
[148]

Kriterier:

Barn under 4 ar: uppfyller tva eller fler av féljande kriterier i en manad.
Barn 6ver 4 ar: uppfyller tva eller fler av f6ljande kriterier 1 tva manader.
e Mindre dn tva avforingar per vecka.

e Aktivt uppskjutande av tarmtomningen.

e Avforingsinkontinens mer dn en gang per vecka.

e Smirta eller hard avforing vid tarmtémning.

e Palpabel avf6ring i dndtarmen utan att barnet dr bajsnédigt.

e Volumindsa tomningar (risk for stopp i toaletten).

Vid forstoppning ar aterfall vanligt, speciellt om férstoppningen varit langvarig,
oftast beroende pa att medicinering eller foreslagna atgirder har avbrutits for
tidigt [148].
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14.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Barn, ungdom och virdnadshavare bor informeras om atgirder for att
torebygea férstoppning och diarré.

e Under vardtid pa sjukhus, t.ex. efter kirurgi eller annan behandling, bor
tarmfunktionen dagligen dokumenteras.

e Virdpersonal bor vara uppmarksam pa symtom fran mag-tarmkanalen i
form av smartor, forstoppning, och diarré samt paverkan pa urinblasan.

e Det ar viktigt att observera tecken pa forstoppning, t.ex. skrikighet,
teber, buksmartor, dilig viktuppgang, aptitloshet, krikningar,
avforingslickage, smarta vid tarmtomning, urinvigsinfektion,

urinlickage, trotthet och beteendestorningar.

Barn, ungdom och vardnadshavare bor fa information om hur tarmens
funktion relaterat till forstoppning och att vara fysiskt aktiv eftersom det 6kar
tarmmobiliteten. Férstoppning kan férebyggas genom att dta och dricka
regelbundet och ha en varierad kost med frukt och gronsaker och
uppmirksamma kinslan av att behova ga pa toaletten och inte undertrycka
den. Det ar viktigt att ha regelbundna toalettvanor med lugn och ro och att
girna ga pa toaletten efter maltid. Det ér lattare att tmma tarmen efter dagens
torsta mal 1 kombination att man borjar rora sig dvs utnyttja den gastrokoliska
reflexen. Aven optimal sittstillning med anpassning av toastol, t,ex, med
fotstod, kan hjilpa.

14.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Vid forstoppning boér man pa barnet kontrollera vikt, lingd och
bukstatus. Undersckningen bor dven omfatta anamnes gillande
toalettvanor och kost, och uppmaning om att féra dagbok Gver barnets
avforingsvanor.

e Mailet dr att normalisera tarmfunktionen genom “mjukgorande” atgarder
och regelbundna tarmtomningar, utan smairta eller lickage, sa att barnet

kan tomma tarmen utan radsla.

Vid férstoppning bor man kontrollera drftlighet, tidig utveckling/prematuritet,
avforingsvanor, enkopres, smirta vid tarmtomning (som kan vara relaterad till

sprickbildning eller minne av smartsamma tomningar), miktionsmonster,
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likemedelsbehandling (morfin, antikolinergika och antidepressiva), fysisk
aktivitet och férekomst av oro och/eller stress [148]. Efter undersokning kan

man oftast pabérja behandling direkt, utan specifik provtagning.

Det tar tid for en tarm att normaliseras efter att den under lingre tid statt
utspind p.g.a. ansamlad avforing (funktionell megarektum). Foérklaringen dr att
den normala impulsen till témning har férsvagats. Behandlingen kan darfor
behova fortsitta dven ndr besviren upphort, och det dr viktigt att den inte
avslutas for tidigt. Forstoppning kan ocksa paverka blasfunktionen, vilket kan
leda till urininkontinens. Vid inkontinens ér det darfor viktigt att ta reda pa om

barnet dr forstoppat och i sa fall behandla detta [148].

Malet dr att normalisera tarmfunktionen genom ”mjukgorande” atgirder och
regelbundna tarmtémningar, utan smirta eller lickage, sa att barnet kan témma
tarmen utan ridsla. Det dr viktigt att inkludera och informera barn och

vardnadshavare for att motverka férstoppning [148].

Vid férstoppning krivs en pragmatisk hallning sa att man kan hitta en
behandling som fungerar for barnet och familjen, och man bor minska oron
for negativa langtidseffekter av behandlingen [148]. Féljande farmakologiska

behandlingar kan Gvervigas:

e Smiirta vid tarmtomning kan lindras genom att lokalanestetikum i form av

gel.

e Laxantia med osmotiskt aktiva medel, t.ex. laktulos och makrogol, har
bulkeffekt genom att osmotiskt binda vatten i kolon. Dessa likemedel ar
inte vanebildande eller skadliga f6r tarmen. Behandlingen behover oftast
paga i flera manader och ska fortsitta dven nir avforingsvanorna
normaliserats.

* Mindre vattenlavemang med ljummet vatten kan anvindas vid témning av
tarmen, liksom rektala 16sningar. Ibland behovs ytterligare hjalpmedel, som
provas ut 1 samrad med en uro- tarmterapeut. Klysma eller mikrolavemang
ar bade mjukgorande och smorjande. Vanligen anvinds de akut men de kan

ocksa anviandas regelbundet under ling tid.

e Tarmirriterande medel anvands 1 férsta hand om ovanstiende behandlingar
inte fungerar eller ir méjliga att genomfora. Exempel pa sadana

likemedelsubstanser édr natriumpikosulfat, bisakodyl och sennaextrakt.

80



REGIONALA CANCERCENTRUM

14.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Vid mer omfattande behov av specialiserade insatser f6r problem med

mag-tarmkanal bor kontakt tas med exempelvis gastroenterolog, dietist,

barnkirurg, barnneurolog, urolog och uro- och tarmterapeut.

e Mukosit, dvs. inflammatorisk slemhinneskada, ar en mycket vanlig
komplikation vid intensiv cytostatikabehandling. Det kan ge sar i mun,
matstrupe, magsick och tarmar med smartor i munnen och dirmed stora
atsvarigheter [149].

e Ofta ar slemhinnan lingre ner 1 buken ockséa paverkad, med buksmairtor och
diarréer som foljd [149]. Smartlindrande behandling kan leda till
torstoppning och urinretention. Den inflammerade mag-tarmslemhinnan
slapper mycket litt igenom tarmbakterier till blodet, vilket leder till
infektioner som maste behandlas med intravendst antibiotika. Detta
paverkar ockséd tarmens funktion negativt.

e Efter stamcellstransplantation finns det risk for att barnet utvecklar GvHD
som kan ge smartor, diarréer och férsimrat upptag av niringsimnen. Det
finns en akut och en kronisk form [150, 151]. Ofta kravs behandling med
kortison eller med tarmbakterier, vilket innebdr stor risk f6r paverkan pa
nutritionen. Dirfor ar det viktigt med gott samarbete mellan immunolog,

gastroenterolog och dietist.

14.4 Neurogen blasrubbning

14.4.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Barn och ungdom som behandlas for cancer med risk f6r neurogen
blasrubbning bor genomga en utvidgad utredning. Utredningen ska
inkludera anamnes, kroppsundersékning (status) och urinprov samt
registrering av urinmangd och urinlidckage.

e Efter cancerbehandling bor eventuella symtom fran urinvigarna fortsatt
observeras. Utredning bor goras om barnet eller ungdomen exempelvis
har upprepade urinvigsinfektioner och om vardnadshavare uppger att

barnet eller ungdomen har ont eller krystar vid miktion, har svag

urinstrale eller lacker urin.
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14.4.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Barn och ungdomar som har risk f6r neurogen blasrubbning bor
remitteras till en enhet dir utredningen inkluderar matning av
blaskapacitet, urinfléde och residualurin.

e Beroende pi resultatet kan utredningen kompletteras med cystometri
och tryckflédesmitning, rontgen- och isotopundersokning samt
cystoskopi.

Neurogen blasrubbning kan orsakas av sjukdomar, t.ex. tumorer 1 ryggmargen
som stor den neurogena styrningen av blastomningen. Detta kan leda till
overaktiv urinblasa med eller utan urinliackage. Dessutom kan barnet eller
ungdomen fa svart att témma bldsan, med risk f6r hogt tryck, vilket i sin tur
kan leda till njurskador. Vid neurogen blasrubbning férekommer dven
anstringningslickage eftersom bickenbotten och slutningsmusklerna runt

urinréret kan vara forsvagade [148, 152].

Beroende pa den urodynamiska undersékningens resultat kan det bli aktuellt
med vidare handliggning via barnkirurg, barnnefrolog och uro- och
tarmterapeut. Behandling som kan bli aktuell 4r blastrining alternativt ren
intermittent katetrisering (RIK) [148].

14.4.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

Vid mer omfattande behov av specialiserade insatser urinvigar bor kontakt
tas med exempelvis barnkirurg, barnneurolog, urolog och uro- och

tarmterapeut.

Barn eller ungdom som genomgitt kirurgi 1 lilla bickenet eller i spinalkanalen
riskerar att utveckla vesikoureteral reflux, neurogen blasa eller hydronefros.
De som behandlats for ryggmirgstumorer 16per risk for att utveckla neurogen
blas- och tarmrubbning. Information om specifika symtom och uppféljning
relaterat till stralning- och cytostatikabehandling finns 1 det nationella

vardprogrammet f6r langtidsuppféljning efter barncancer.

Vid neurogen blasrubbning krivs oftast avancerad handliggning och

uppfdljning, dir uro- och tarmterapeuten spelar en central roll.

82


https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/

REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 15
Mun- och tandhalsa

God munvard kan foérebygga och lindra komplikationerna av onkologisk
behandling. Insatser frin sjukvardspersonal och tandvardspersonal tillsammans
med barn och vardnadshavare ir viktiga for att f6rebygga, behandla och
uppticka komplikationer i munhalan. Sjukvarden och tandvarden behéver

darfor samarbeta fore, under och efter onkologisk behandling [153].

Onkologisk behandling, sisom cytostatika- och strilbehandling samt
stamcellstransplantation, kan orsaka komplikationer i munhélan pa manga olika
satt. Nar immunforsvaret forsimras kan normalt forekommande orala
mikroorganismer orsaka lokala och systemiska infektioner. Munslemhinnan
kan bli paverkad och risken for att utveckla mukosit, blasor och sar i munnen
oOkar. Salivsekretionen kan forsimras med muntorrhet och smakférindringar
som foljd. Risken for karies 6kar ocksa nar salivsekretionen minskar.
Behandling under barnets tandutvecklingsperiod, det vill siga fore 12 ars dlder,
kan medfora bestaende tandutvecklingsstérningar och himma tillvaxt av
ansiktsskelettet. Sammantaget kan komplikationer i munhalan medféra negativ

paverkan pa barnets livskvalitet [154].

15.1 Prehabilitering infor cancerbehandling

15.1.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Munhalan bor vara sa frisk som mojligt vid behandlingsstart.

e Barn, ungdom och vardnadshavare bor fa st6d 1 att uppritthalla dagliga
munvardsrutiner.

e Alla barn oavsett alder som ska genomga onkologisk behandling bér

remitteras till specialiserad barntandvard f6r bedémning av oralt status.

Vid insjuknandet i en allvarlig sjukdom ar det litt att tappa fokus pa dagliga
rutiner, men det dr viktigt att sk6ta munhygienen for att férebygga besvir och
komplikationer som kan uppsta nir munnens slemhinna ar kinslig. Barn och
vardnadshavare bor uppritthalla dldersadekvata dagliga munvardsrutiner infér

start av onkologisk behandling. Alla barn och ungdomar under 18 ar
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bor avridas frin att anvanda tobaks- och nikotinbruk. Lis mer under

Levnadsvanor i Nationellt kliniskt kunskapsstéd

(nationelltklinisktkunskapsstod.se).

15.1.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Optimera munhalestatus infér onkologisk behandling som kan innebira
infektionskanslighet och slemhinnepaverkan.

e Alla barn och ungdomar oavsett alder som ska genomga onkologisk
behandling bor remitteras till specialiserad barntandvard for hjalp att
optimera mun och tandstatus infér behandling.

e Barn, ungdom och vardnadshavare bor far stod att uppritthélla dagliga

munvardsrutiner.

Virdpersonal som triffar barn och ungdomar infdr start av onkologisk
behandling bér bedéma munhalestatus och ta stillning till om det beh6vs akuta
tandvardsinsatser fran specialiserad barntandvard. Munhygienen ar viktig fér
att férebygga infektioner, och vardpersonal bor stotta barn eller ungdomen och

vardnadshavare i att uppritthalla dagliga munvardsrutiner.

Samarbete mellan sjukvard och tandvird fore, under och efter onkologisk
behandling ar viktigt for att férebygga och minska komplikationer som

paverkar munhilsan.

15.1.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Infor stral- eller cytostatikabehandling ska eventuell tandstallning och

piercing avligsnas, fOr att undvika skador i slemhinnan.

Infor cytostatikabehandling med forvintad infektionskdnslighet och infor
stamcellstransplantation ska det inte finnas nagra infektioner 1 munhalan. Infor
stral- eller cytostatikabehandling med forvintad infektionskinslighet eller
paverkan pd munhala ska eventuell tandstillning och piercing avligsnas, for att

undvika skador i slemhinnan.

Samarbete mellan sjukvard och tandvird fore, under och efter onkologisk
behandling ar viktigt for att férebygga och minska komplikationer som

paverkar munhilsan.
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15.2 Rehabilitering under cancerbehandling

15.2.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Barn, ungdomar och virdnadshavare ska fa stod i att uppritthalla goda
munvardsrutiner for att férebygga och lindra komplikationer av
onkologisk behandling.

e Vid varje sjukskoterske- och likarbesok bér munslemhinnan samt

formaga att svilja, tala, dta och dricka bedomas.

God munhygien bor uppritthallas genom anpassad daglig rengéring av
munhalan. Manga olika komplikationer kan upptrada i munhalan, se tabell i

Bilaga 4 Akuta och sena komplikationer i munhalan relaterade till onkologisk

behandling. Komplikationerna kan leda till smarta och svarighet att svilja, tala,
ata, dricka och utféra munvard. Det ar viktigt att f6rebygga och lindra smairta.
Alla barn och ungdomar som genomgar onkologisk behandling ska dirfor ha
tillgang till specialiserad barntandvard for att férebygga, uppticka och behandla

komplikationer i munhalan.

15.2.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

Virdpersonal bor:

e bedéma munhalan vid varje bes6k samt dagligen hos inneliggande barn
som har oklar infektion, neutropeni, mukosit, barn som genomgitt
stamcellstransplantation och intensiv cytostatikabehandling eller

stralbehandling mot huvud- och halsregionen
e konsultera specialisttandlakare inom barntandvard vid behov
e bedoma och forsoka férutse behov av smartlindring
e smirtlindra for att forebygga och behandla smirta

e konsultera specialiserat smirtteam vid behov.

Det bor finnas en lokal rutin for att en tandlikare/tandhygienist, likare eller
sjukskoterska ska bedéma barnets eller ungdomens munhala. Det édr ocksa

viktigt att vara lyhord for information fran patient och dess vardnadshavare.

Barn och ungdomar kan visa smirta genom att inte vilja svilja, tala, dta eller

dricka. Man bor anvinda dldersadekvata smirtskattningsmetoder och involvera
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vardnadshavare i bedémningen av smirta. Smartlindring bor ges lokalt och

generellt, se Kapitel 11 Smirta.

Manga olika komplikationer kan upptrada i munhalan, se tabell i Bilaga 4 Akuta

och sena komplikationer i munhalan relaterade till onkologisk behandling.

15.2.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Virdpersonal bor uppritthalla regelbunden kontakt med specialiserad
barntandvard for att koordinera vardinsatser.
e Specialiserat smirtteam bor involveras vid svir eller langvarig smirta i

munh3ilan.

Minga olika komplikationer kan uppsta som kan behéva insatser fran
specialiserad barntandvard. Smirta fran munhalan kan vara svar att uppticka
och behandla. Bade lokal och systemisk smartbehandling kan behévas.
Kompetens fran smirtteam bor finnas tillgiangligt for till exempel behandling

med smartpump, se Kapitel 11 Smirta.

15.3 Rehabilitering efter cancerbehandling

15.3.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Barn eller ungdom och vardnadshavare bor fa stéd i att uppratthalla god
munhailsa
e Barnet eller ungdomen ska fortsitta att ha regelbunden kontakt med

tandvarden.

Paverkan pa munhalan kan kvarsta, eller uppkomma, lingt efter avslutad
onkologisk behandling. Komplikationer i munhalan kan ge simre livskvalitet

och till exempel 6ka risken for kariesutveckling.
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15.3.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Alla barn och ungdomar som har genomgitt onkologisk behandling bor
foljas regelbundet inom specialiserad barntandvard under de forsta tva
aren efter avslutad onkologisk behandling for att férebygga, uppticka
och behandla sena komplikationer i munhalan.

e Konsultera dirutéver specialisttandlikare inom barntandvard for

bedémning av munhila vid behov.

Minga olika tillstind kan upptrada i munhalan efter onkologisk behandling, se

Bilaga 4 Akuta och sena komplikationer i munhiélan relaterade till onkologisk
behandling. Man behéver vara lyhord f6r information fran barnet eller

ungdomen och dess vardnadshavare, och bedéma munhalestatus vid behov.

15.3.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Barn, ungdomar och virdnadshavare bor fa stod 1 att uppritthalla god
munhilsa och fortsitta att ha regelbunden tandvardskontakt, till en
borjan via specialiserad barntandvard.

e Barn och ungdomar bor féljas regelbundet inom specialiserad
barntandvard under de férsta tva dren efter avslutad onkologisk
behandling. Barntandlikaren bedémer nar det dr limpligt att barnet
atergar till sin ordinarie tandvard.

e Barn som genomgitt behandling fére 12 ars alder bor undersékas med
panoramarontgen for att uppmirksamma eventuella
tandutvecklingsstorningar.

e Eventuell tandregleringsbehandling bor som tidigast dterupptas 1-2 ar
efter avslutad onkologisk behandling.

Minga sena komplikationer som kan behéva insatser fran specialiserad
barntandvird kan uppsta langt efter avslutad onkologisk behandling. Alla barn
och ungdomar ska dérfér vid behov ha tillgang till specialiserad barntandvard
for att forebygga, uppticka och behandla sena komplikationer fran munhalan.

Alder foér rontgenutredning bor anpassas efter tandutveckling och barnets alder
vid insjuknandet. Panoramarontgen ska genomféras infor eventuell

tandregleringsbehandling. Tandstillning kan atersittas 1-2 ar efter avslutad
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onkologisk behandling. Ny tandregleringsbehandling kan paborjas tidigast 2 ar
efter avslutad onkologisk behandling.

15.4 Akuta och sena komplikationer i munhalan

Behandlingsforslag och information om andra atgirder som ror akuta
komplikationer i munhalan finns i lokala och nationella behandlingsriktlinjer.

Atgéirder tor sena komplikationer 1 munhalan beskrivs i kapitlet om tinder,

munhala och spottkoértlar i det nationella vardprogrammet fr

lingtidsuppféljning efter barncancer.

Se aven Bilaga 4 Akuta och sena komplikationer i munhdlan relaterade till

onkologisk behandling dir det framgar vilka komplikationer som relateras till
onkologisk behandling och nir de kan uppsta.
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KAPITEL 16
Fysisk funktionsformaga,

aktivitetsformaga och
fysisk aktivitet

Den motoriska funktionen hos barn som genomgar cancerbehandling paverkas
negativt. Flera studier visar att bade fin och grovmotrisk funktion f6érsimras
signifikant under cancerbehandling och att svérigheterna kan vara 6vergaende

eller bestaende i nagon utstrickning [155, 150].

Barn och ungdomar som inte nar upp till rekommendationerna, t.ex. pa grund
av langvarig sjukdom eller funktionsnedsittning, bor fa stod att kunna vara sa
aktiva som mojligt £6r att fraimja fysisk och mental hilsa. Se sidan Foér barn och

ungdomar — fysisk aktivitet i sjukdomsprevention och sjukdomsbehandling

pa fyss.se [157].

Vid diagnos, under och efter avslutad cancerbehandling hos barn dr den
kardiorespiratoriska uthalligheten och funktionen ligre dn hos jamnariga.
Detta sker pa grund av behandlingens biverkningar som till exempel trétthet
och muskelsvaghet, men dven pa grund av fysisk inaktivitet under
sjukdomsperioden. Det finns evidens att individualiserad handledd fysisk
trining under cancerbehandlingen kan genomféras utan risk, och ger

hilsoférdelar f6r personen [158].

Barncanceréverlevare 16per risk att utveckla fetma, hypertoni, férhojda
blodfetter och diabetes till f6ljd av sin cancerbehandling. Patienter och
vardnadshavare bor pa ett tidigt stadie fa saklig information om dessa risker
samt att fysisk aktivitet och en hilsosam livsstil kan férebygga dessa
seneffekter, bade under och efter genomgangen behandling [159].
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I en vetenskaplig 6versiktsartikel pavisades effekt av fysisk aktivitet och trining

vid barncancer. Resultaten visar pa en gynnsam inverkan pa

o trotthet/fatigue

e muskelstyrka

o acrob kapacitet/syreupptagningsformaga

e funktion pa aktivitets- och delaktighetsniva
e psykosocial hilsa

e kardiovaskulir/kardiorespiratorisk kondition
e fysisk funktion

e benmineraltithet

e hjirnvolym och -struktur.

Fysisk aktivitet och trining visades vara sikert att utféra, med endast ett fatal
och ofarliga negativa biverkningar. Resultaten visade pa att
triningsinterventioner hade en positiv effekt pa manga fysiologiska och
psykologiska hilsoutfall hos barncanceréverlevare [157-160].

Figur 10. Modell for forebyggande och behandling av fysisk
funktionsformaga, aktivitetsformaga och fysisk aktivitet inom
cancerrehabilitering for barn och ungdomar

Bedomningar Nivaer Insatser

Remiss for specialiserad Samarbete for koordinering av insatser
beddmning/behandling f mellan barnonkologisk verksamhet och
rehabiliterande enhet

rehabiliterande insatse
utanfér onkologisk enhet

Sarskilda insatser Behandling av nedsatt funktions

Individualiserad bedémning Beddmning och behandling av nedsatt eller aktivitetsférmaga utifran
funktionsférmaga eller individuella behov och
aktivitetsférmaga férutsattningar

Generella insatser
Informera om fysisk aktivitet som
halsoframjande insats
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16.1 Generella insatser

Rekommendationer

Barn eller ungdomen och vardnadshavare bor fa information om att rorelse

och fysisk aktivitet kan minska biverkningar vid barncancer.

Pa generell niva bor alla barn och ungdomar med cancer, i samband med
diagnossamtal och behandlingsstart, fd kontakt med fysioterapeut for att fa
individualiserad information om vikten av rorelse och fysisk aktivitet for
langsiktigt vilmaende. Arbetsterapeuten informerar om fortsatt aldersadekvat
sjalvstindighet i ADL och vikten av att stodja barnet i att vara aktiv 1 for barnet

och ungdomen meningsfulla aktiviteter.

Barnen och ungdomarna bor uppmuntras och stodjas 1 att vara fortsatt fysiskt
aktiva genom aldersadekvat ADL, lek och/eller fysisk aktivitet/ trining utifrin

intresse och allmantillstand.

I avsnitt 16.2 beskrivs ett urval av sarskilda rehabiliterande insatser som kan

vara aktuella f6r barn och ungdomar med olika cancerdiagnoser.

16.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

Individuella bedémningar och behandlingsinsatser for fysisk
funktionsférmaga och aktivitetsférmaga samt anpassningar bor erbjudas for

barn och ungdomar vars f6rmaga paverkas av cancerbehandlingen.

Fysioterapeut och arbetsterapeut undersoker och bedomer barnets eller
ungdomens fysiska forutsattningar, formaga att rora sig, delta 1 fysisk aktivitet
och kartligger behov av individuella behandlingsinsatser. Behandlingsinsatser

genomfors 1 samverkan med nirstaende och sjukvirdspersonal.

Rehabilitering av rorelseférmaga kan erbjudas individuellt, i grupp eller som
egentrining. Fysisk aktivitet pa recept (FaR) kan vara ett bra alternativ for att
Oka aktivitetsgraden.
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16.2.1 Inaktivitet

Rekommendationer

Fo6r barn och ungdomar som inte ror sig boér man genomfora
ligesindringar, aktiva och passiva rérelseuttag och andningsoptimerande

metodet.

Barn och ungdomar som p.g.a. nedsatt allmantillstind ér inaktiva behover fa
stod med att genomféra regelbundna ligesindringar, aktivt och passivt
rorelseuttag samt aldersanpassade tekniker for djupandning. Vid
sekretproblematik i luftvigarna motstandsandning for att 6ka funktionell
respiratorisk kapacitet och underlitta hosta och sekretevakuering for att

férebygga pneumoni.

Arbetsterapeut stottar barnet att vara delaktig i vardagsaktiviteter som en del av
ett rehabiliterande synsitt. Trycksarsprofylaktiska insatser genomférs i samrad

med vardpersonal.

16.2.2 CNS-tumorer

Rekommendationer

e Barn och ungdomar som opererats f6r CNS-tumorer bor erbjudas
kontakt med fysioterapeut och arbetsterapeut f6r motorik- och
forflyttningsbedomning i tidigt skede.

e Barn och ungdomar boér erbjudas anpassningar, motorisk rehabilitering
och hjilpmedel f6r att optimera férutsittningarna for forflyttning och

motorisk aterhimtning.

Fysioterapeut och arbetsterapeut deltar i tidig mobilisering efter CNS-
tumoéroperationen. Mobilisering och triningsinsatser genomfors i samarbete
med vardnadshavare och personal for att barnet eller ungdomen ska optimera
aldersadekvat funktionsférmaga i fysisk aktivitet och frimja delaktighet i

vardagsfunktioner.

Specifika triningsinsatser planeras utifrin barnens och viardnadshavares mal,

med hinsyn taget till allméntillstand, se Bilaga 1 Riktlinjer for att utreda och

rehabilitera barn med tumor i1 centrala nervsystemet. Bedémning av behov av

olika hjilpmedel och ordination samt anpassningar av dessa genomfors
I6pande. Arbetsterapeut initierar och stottar 1 anpassningar av hemmiljo,

skolmilj6 och andra miljéer dir barnet vistas.
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Fatigue 4r mycket vanligt forekommande efter hjairntumoroperation och kan

torsvara rehabilitering och fysisk aktivitet, se aven Kapitel 17 Fatigue. En
arbetsterapeut kan hjilpa barn och nirstaende att hitta balans mellan aktivitet

och dterhamtning 1 vardagen.

16.2.3 Cytostatikainducerad neuropati

Rekommendationer

Barn, ungdomar och vardnadshavare bor vid behandlingsstart informeras
om risk f6r neuropati och behandlande personal bor vara vaksam pa

andringar i barnets motoriska férmaga, frimst svirigheter att sta eller ga.

Viss typ av cytostatika kan 6ka risken for distala neuropatier med smirta och
kansel- och funktionsnedsittning i nedre extremiteten. En fysioterapeut
och/eller arbetsterapeut bor kontaktas i ett tidigt skede om distala neuropatier
konstateras, for att erbjuda symtomlindrande och kompenserande behandling
[161].

Symtomlindrande behandling erbjuds vid neuropati, t.ex. trining av forsvagad
muskulatur, gingtrining, stretching/t6jning av stram muskulatur,

desensitisering (minska 6verkanslighet 1 huden), ortos och smartlindring.

16.2.4 Stralningsrelaterad stramhet

Rekommendationer

Inf6r stralbehandling bor barn och ungdomar informeras om férebyggande

rorlighetstrining for att motverka stralningsrelaterad strambhet.

Stralning forsamrar elasticiteten 1 kringliggande strukturer sa som hud och
muskler. Rérelseomfianget i omradet som strilas kan férsimras och den
processen pagar langt efter avslutad behandling. Det finns stéd for att
rorelsetrining kan forebygga uttalad stramhet [162].

16.2.5 Infektioner

Rekommendationer

Pagiende infektion dr en kontraindikation for fysisk aktivitet, barn och
ungdomar kan vara aktiva i vardagsaktiviteter sa som t.ex. forflyttningar och
ADL.
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Vid infektion ska barn och ungdomar inte utfora fysisk trining som belastar
andning och cirkulation. Barn och ungdomar bér dock uppmuntras att dgna sig
at lugnare aktiviteter 1 sittande och stdende stillning, med hinsyn till
andningsfunktion, cirkulation samt bibehalla muskelstyrka. Trining av lugnare
vardagsaktiviteter som paklidning och toalettbesok for att 6ka/bibehilla

sjalvstandigheten kan vanligen genomféras utan risk.

Barn och ungdomar som genomgar stamcellstransplantation ar ytterst
infektionskansliga. Trianingen bor darfér ske pa platser med dar smittorisken ér
lag samt undvika kontakt med infekterade personer. Frimjandet av god hygien

ar ocksa av stor vikt.

16.2.6 Rehabilitering vid Graft versus Host Disease
(GvHD)

Tidiga rehabiliteringsinsatser sasom fysisk aktivitet och kontraktursprofylax kan
minska effekterna av GvHD pa rorelseorganet genom bedémning och

behandling av fysioterapeut och/eller arbetsterapeut.

GvHD ir vanligt forekommande efter allogen stamcellstransplantation, och
kan bland annat orsaka inflammation och fibrotisering av leder och fascia.
Detta kan 1 sin tur leda till ledkontrakturer och smarta samt inverka péa barnets
formaga att klara aktiviteter i det dagliga livet. Tidiga rehabiliteringsinsatser
sasom fysisk aktivitet och kontraktursprofylax kan minska effekterna av GvHD
pa rorelseorganet. Fysioterapeut och arbetsterapeut bor involveras 1 tidigt
skede [163, 164].

16.2.7 Benskorhet

Langvariga behandlingsperioder mot cancersjukdom med t.ex. cytostatika och
steroider kan 6ka risken f6r benskorhet. De barn och ungdomar som har en
konstaterad osteoporos bor initialt vara forsiktiga att utova idrotter och
aktiviteter med hog risk for frakturtrauma sa som vid styrketrining, utovning
av nagon typ av kontaktsport eller annan aktivitet som innebir hog belastning
pa skelettet. Individuellt anpassad radgivning om fysisk aktivitet kan erbjudas
av fysioterapeut [165].
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16.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

Efter avslutad cancerbehandling bér barn och ungdomar med kvarstaende
paverkan av funktionsformaga, i samrad med barnets fysioterapeut,
remitteras fran onkologisk enhet till instans med adekvat kompetens f6r

fortsatta behandlingsinsatser och uppfdljning.

Fysioterapeuter och arbetsterapeuter pa de olika vardenheter dir barnen vérdas
b6ér kommunicera och informera om pagaende behandlingsinsatser och vad
som ska foljas upp av kollegor pa t.ex. hemortssjukhus, avancerad sjukvard

1 hemmet (ASIH) eller palliativ enhet.
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KAPITEL 17

Fatigue

17.1 Under prehabilitering och
cancerbehandling

17.1.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Alla barn och ungdomar bér kartliggas for sarbarhetsfaktorer for
cancerrelaterad fatigue, bade fére och under behandling, sa som
premorbida problem med angest, somn och smarta.

e Fore, under och omedelbart efter behandling bor alla barn eller
ungdomar och vardnadshavare erbjudas stod for att hitta en balans i sin
tysiska och kognitiva aktivitetsniva.

e [orebyggande psykoeduktiva insatser bor erbjudas alla som behandlas
for cancer, t.ex. rad om ambitionsniva avseende skolgang och fysisk
aktivitet.

Cancerrelaterad fatigue (CRF) definieras enligt National Comprehensive
Cancer Network (NCCN) of the USA [166] som “en besvirande, ihallande,
subjektiv kinsla av fysisk, kinslomissig och/eller kognitiv trotthet eller
utmattning i samband med cancer eller cancerbehandling som inte star i

proportion till tidigare aktivitet och som ir funktionsnedsattande i vardagen”.

Begrepp sasom hjarntrétthet, mental uttrottbarhet eller mental trotthet
anvinds synonymt med fatigue. CRF rekommenderas som det mest

valavgrinsade begreppet, men 6vriga kan vara mer begripliga for lekmin.

Fatigue under och direkt efter cancerbehandling ar snarare regel in undantag
[167, 168]. Efter avslutad behandling férekommer fatigue i hogre grad hos
barncanceréverlevare dn i normalpopulationen oavsett typ av barncancer
(10-85 % drabbas) [169]. Tillstaindet férekommer vid alla typer av barncancer
oavsett behandling, men ses i nagot hogre grad vid strilbehandling. Detta galler
oaktat vilken kroppsdel som bestralats [169].
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17.1.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

Familjer med sarbarhetsfaktorer sisom nedstimdhet eller angest,
sémnsvarigheter, smarta och kognitiva svarigheter bor erbjudas sirskilt stod
for att hitta balans i sin fysiska och kognitiva aktivitetsniva. Man bor folja
upp hur detta paverkar symtom pa CRF.

Vid pataglig CRF som orsakar funktionsnedsittning i vardagen ska en initial
utredning gbras for att utesluta medicinska orsaker och faststilla relaterade
symtom sasom oro, depression, sémnsvarigheter, smirta och kognitiva

svarigheter. Vid faststillda relaterade symtom bor behandling erbjudas.

Vid faststilld CRF kan barnet eller ungdomen och vardnadshavare erbjudas
klinisk expertis, t.ex. psykoedukativa insatser (+++-), fysisk aktivitet (+++-),
avslappning och mindfulness (++--) och/eller kognitiv beteendeterapi (++--)
[169].

Fatigue férekommer ofta, men inte alltid i ett symtomkluster med nedstdimdhet
eller angest, sémnsvarigheter, kognitiva svarigheter och smarta [111, 170]. Ett
symtomkluster kinnetecknas av cirkelsamband och att det ibland dr oméjligt
att skilja det ena fran det andra, dvs. vart och ett av symtomen kan vara orsak
till eller orsakas av de andra symtomen. Observera att evidensbaserade
interventioner for relaterade problem 1 symtomklustret dven kan lindra fatigue,
se t.ex. kapitel om somn, smirta och psykisk hilsa. Vid pataglig CRF behover
man darfér géra en noggrann utredning och avgora vilka symtom
behandlingen bor inriktas pa, se t.ex. flodesschema for utredning och atgirder
fran NCCN [1606], eller European Society for Medical Oncology (ESMO)
[L71]. Fatigue kan forvirras av sensoriska och motoriska
funktionsnedsittningar (t.ex. horselnedsittning eller ataxi) och rehabilitering av

dessa kan ha positiv effekt dven pa graden av CRF.

Hoég nirvaro i forskola och skola dr associerat med battre livskvalitet [172].
Orsakssambandet dr oklart, men man stravar efter att barnet ska tillbringa sa
mycket tid som maojligt 1 sin vanliga miljé och att denna milj6 anpassas efter
barnets ork. Detta dr ocksa viktigt fOr att férebygga senare problematisk

skolfrinvaro.

Exempel pa insatser fore och under behandling ir kartliggning av aktiviteter,

stod av arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator eller psykolog samt medicinsk
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utredning. Samarbete mellan virdgivare, sjukhusskola och hemskola dr en bra

grund for att hitta en rimlig ambitionsniva under behandlingstiden.

17.2 Efter avslutad behandling

17.2.1 Generella insatser

Rekommendationer

Vid uppfoljning efter avslutad cancerbehandling bor férekomst av fatigue
utvirderas hos alla barn och ungdomar, girna med hjilp av ett
screeningformulir sisom PedsQL Multidimensional Fatigue Scale [173] eller
Promis pediatrisk fatigue-skalan [174].

17.2.2 Sarskilda och avancerade insatser

Rekommendationer

e Vid pataglig fatigue som orsakar funktionsnedsittning i vardagen, bor
utredning initieras och somatiska orsaker uteslutas.

e Remiss for vidare utredning och behandling bor skickas till
arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator eller neuropsykolog alternativt till
multiprofessionellt rehabiliteringsteam for vidare utredning och forslag

pa atgirder.

For utredning av CRF, se t.ex. det flédesschema som utarbetats av NCCN eller
ESMO [166, 171].Om utredningen visar att barnet har associerade problem,
t.ex. smarta, sémnproblem, angest eller depression, bér dessa behandlas i forsta
hand. Vid problem med CRF bor man frimst erbjuda psykoedukativa insatser
av t.ex. arbetsterapeut, fysioterapeut eller psykolog (t.ex. hjilp med att kartligga
aktivitet 1 vardagen, identifiera vad som ger aterhimtning och ge forslag pa

strategier for energiplanering, hjilpmedel for tidshantering och planering).

Behandling och étgirder med forskningsstod ar psykoedukativa insatser
(+++-), fysisk aktivitet (+++-), avslappning [175] och mindfulness (++--) och
kognitiv beteendeterapi (++--). Nar det galler medicinsk behandling pekar
dagens behandlingsriktlinjer 4t olika hall. Enligt International Guideline
Harmonization Group ar forskningsunderlaget otillriackligt for att
rekommendera medicinsk behandling. ESMO avrader fran medicinsk
behandling men ser visst forskningsstod for centralstimulerande behandling
[171]. I riktlinjer fran NCCN rekommenderas att 6verviga centralstimulerande
behandling efter det att icke-medicinska atgarder erbjudits med ingen eller
otillracklig effekt [160].
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KAPITEL 18
Kognition

Kognitiva svarigheter ir vanliga efter barncancer. Sirskilt stor risk att drabbas
l6per de som behandlats f6r hjarntumaor, som har fatt helkraniell- eller
helkroppsstrilning, eller som behandlats med stamcellstransplantation,
intratekal metotrexat eller metotrexat intravendst 1 hogdos [176].
Forskningsunderlaget ir otillrickligt nir det giller kognitiva sena
komplikationer vid andra typer av barncancerbehandlingar, men studier pekar
pa att dven dessa ar associerade med Okad grad av kognitiva komplikationer
[177, 178]. Kardiopulmonira, endokrina och neurologiska sena komplikationer
till cancerbehandlingen har visats vara associerade med senare kognitiva
komplikationer [179]. Alder vid insjuknande och behandling inverkar, pa s sitt
att yngre barn drabbas hardare dn dldre. Kognitiva sena komplikationer ar
associerade med ligre andel som uppnar sociala milstolpar sisom att fi ett
heltidsarbete, leva sjilvstindigt, fa kérkort, hitta en partner och sjilvstindigt
klara av dagliga sysslor [180]. Manga har problem med nedsatt mental
processhastighet, minne, uppmirksamhet och exekutiva funktioner, dvs. att
planera och strukturera saker och att hejda sig samt har dalig simultankapacitet.
Dessa svarigheter kan ocksa hindra social interaktion och leda till ensamhet
[181].

Kognitiva svarigheter tenderar att bli mer mirkbara i takt med att barnet
utvecklas, sa langtidsuppfoljning behovs [182, 183]. Systematiska
neuropsykologiska uppfoljningar av samtliga barn med 6kad risk f6r kognitiva
svarigheter beh6vs 1 forsta hand for att hitta och erbjuda rehabilitering till de
barn som drabbats, men ocksa for att utviardera férindringar i
behandlingsprotokoll. Ett av flera syften med sidana forindringar ar ofta att
minska sena neurokognitiva komplikationer och det dr da av vikt att dessa mits
och registreras. Dessa uppfoljningar bor folja det nordiska testprotokoll som
tagits fram, som dr baserat pa europeiska riktlinjer [184, 185]. Resultaten bor
foras till Barncancerregistret, SAREB-modulen (Svenska arbetsgruppen for
rehabilitering efter barncancer), for att méjliggora kvalitetssikring och ge

underlag till forskning.

All kognitiv rehabilitering, oavsett niva, bor planeras i samrad med barn och
vardnadshavare, och det ér viktigt med insatser som kan fungera och skapa

mening i barnets och familjens vardag. Till exempel kan en insats med gott
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vetenskapligt stéd bli en bérda om familjen inte har tid eller mojligheter att
genomfora den. Det ar viktigt att beakta familjens och barnets egna
uppfattningar om vad som ir meningsskapande rehabilitering. Rehabilitering av
kognitiva sena komplikationer ska heller inte ses som en engangsinsats utan
kriver uppfoljning och utvirdering [180], se t.ex. Callu, et al. [187] f6r en
fallbeskrivning. Vidare kraver detta kommunikation och samarbete mellan

vardgivare, hem och skola eller férskola [186].

18.1 Under prehabilitering och under
behandling

18.1.1 Generella insatser

Rekommendationer

Barns och ungdomars forskole- eller skolsituation och eventuella kognitiva
svarigheter bor kartlaggas vid upprepade tillfillen fére, under och efter

cancerbehandling, f6r samtliga typer av barncancer.

Redan vid insjuknandet och vid sjukhusvistelser ar det viktigt att inventera
kognitiva svarigheter hos barn och ungdomar sa att vard och information kan
anpassas. Samverkan med skolan eller forskolan vid diagnosen och under
behandlingstiden rekommenderas f6r samtliga typer av barncancer, for att dela
information, hitta vilavviagda anpassningar och stotta familjen i att skapa en

vardag som ir sa lik barnets eller ungdomens tidigare som maijligt.

18.1.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

Barn och ungdomar med tidigare kognitiva svarigheter och/eller
neuropsykiatriska funktionsnedsittningar behéver sirskilt stod och sirskild
omsorg under vardtiden, i samarbete med vardnadshavare, t.ex. anpassad
information, extra férberedelsetid inf6r undersékningar och/eller visuellt

stod (t.ex. ritat dagsschema).
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18.1.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

Multiprofessionell rehabilitering i rehabiliteringsteam kan bli aktuell under
behandling, t.ex. om barnets eller ungdomens rehabiliteras efter inledande
behandling (operation) samtidigt som pafoljande behandling startar
(cytostatika och/eller stralbehandling).

18.2 Efter avslutad behandling

18.2.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Barn och ungdomars skol- eller forskolesituation och eventuella
kognitiva svarigheter bor kartliggas vid upprepade tillfillen efter
cancerbehandling, f6r samtliga typer av barncancer.

e Barn och ungdomar som behandlats f6r hjairntumér, leukemi och
non-Hodgkins lymfom samt de som fatt stamcellstransplantation bor

foljas med en eller flera neuropsykologiska bedomningar.

Vid uppfoljande besok i sjukvarden efter behandling bér man kartligga
torskole- eller skolsituationen, oavsett ursprunglig cancerdiagnos. Detta kan
med fordel goras i samarbete med elevhilsa och forskola/skola. Forslag pa

fragor att stilla finns 1 Kapitel 9 Forskola och skola tillsammans med frigor om

upplevda kognitiva besvir. Till exempel kan det vara bra att friga om nagot av

féljande beteenden ir ett problem:

e Lingsammare 4n andra.
e Tappar bort sig mitt i en uppgift.

e Svirt att komma ihag saker.
(Fragor fran Neurocognitive Questionnaire [188].)

Nir problem uppticks bor en triagering av problemen goras av, eller i samrad
med, specialpedagog och/eller neuropsykolog, och en rehabiliteringsplan bor
upprattas. Se t.ex. Baum et al. [189] f6r exempel pa neuropsykologiska insatser

pa olika nivéer, fran konsultation till teambaserade bedémningar.

Barn och ungdomar som behandlats for hjarntumoér, leukemi och

non-Hodgkins lymfom, samt de som fatt stamcellstransplantation, bor f6ljas
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kontinuerligt med neuropsykologiska bedomningar. Dessa bedomningar bor
vara korta screeningar for dem som inte rapporterar svarigheter. For att
kvalitetssakra varden dr det dock viktigt att dven registrera franvaro av

kognitiva sena komplikationer.

18.2.2 Sarskilda insatser

Rekommendationer

e Nir kognitiva sena komplikationer uppticks (vid basal kartlaggning eller
neuropsykologisk screening) bor en férdjupad neuropsykologisk
bedémning goras.

e Pai denna niva rekommenderas samverkan med férskolan eller skolan for

limpliga anpassningar.

Vid kognitiva svarigheter krivs en kartliggning av problemen, foretridesvis en
neuropsykologisk och/eller pedagogisk kartliggning. Den ir dels en grund for
rehabiliterande insatser, dels ett terapeutiskt redskap for att hjilpa barn,
vardnadshavare och resurspersoner att forstd, bendmna, acceptera och hantera
svarigheterna. Kartligeningen bor alltsa innehilla ett terapeutiskt inslag,
férutom en fordjupad neuropsykologisk bedomning. Testresultat och férslag
pa atgirder behover darfor kommuniceras klart och tydligt till barn, skola och
vardnadshavare. Att lira ut metakognitiva strategier (t.ex. olika sitt att behalla
fokus pa uppgiften) har visat positiva effekter vid traumatiska hjarnskador,

men forskningsunderlaget for 6verlevare av barncancer ér otillrackligt [190].

Det vanligaste atgarden vid rehabilitering av kognitiva svarigheter ar olika
anpassningar 1 forskolan eller skolan och i hemmet, t.ex. hjilpmedel i
skolarbetet, visuella scheman, strukturhjidlpmedel och anpassad studieplan.
Forskningsunderlaget dr dock nistan obefintligt, aven om insatserna ofta
uppskattas av samtliga parter [186, 191, 192]. Hjilpmedel f6r sensomotoriska
funktionsnedsittningar (syn, horsel, motorik) kan bidra till bittre kognitiv
prestation [193].
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18.2.3 Avancerade insatser

Rekommendationer

Vid stora kognitiva komplikationer, som ocksa omfattar motoriska problem,
spraksvérigheter och/eller stora pedagogiska utmaningar, bér man erbjuda
multiprofessionell rehabilitering av sirskilda team med tillgang till
neuropsykolog, specialpedagog, logoped, fysioterapeut, arbetsterapeut,

socionom, sjukskoterska och likare.

Dessa bedomningar bor liksom som pa sarskild niva innehélla ett terapeutiskt
inslag och férskole- eller skolsamverkan. Rehabilitering pa avancerad niva
individanpassas med tanke pa dels barnets specifika skadeprofil, dels insatser
som édr meningsskapande och kan fungera praktiskt i barnets och familjens

vardag.

Bland de mer omfattande insatserna finns ett antal program som kannetecknas
av ett biopsykosocialt perspektiv, vilket innebar att insatserna skriddarsys till
varje patient och flera multiprofessionella insatser kombineras, t.ex. Cognitive
Remediation Program och [194] Cognitive and Problem Solving Skills training
[195]. Program visar goda resultat men dr bade kostsamma och arbetsintensiva
och kraver hog motivation hos barn och férildrar. Rehabiliteringscentrum for
torvirvad hjirnskada inom t.ex. regionhabiliteringen arbetar enligt dessa
principer, och sadan rehabilitering rekommenderas for barn med omfattande
kognitiva svarigheter. Avancerade rehabiliteringsinsatser kan variera mycket
och t.ex. omfatta riktad motorisk trining, kognitiv (datorbaserad) trining av
specifika férmagor, lingre terapeutiska kontakter, utprovning av hjilpmedel,
familjeinterventioner, stod till férandrat hilsobeteende och motionsvanor

och/eller specialpedagogisk trining av specifika kompetensomriden (se

Bilaga 1).

Datorbaserade triningsprogram, t.ex. Cogmed [190], har visat sig vara effektiva
1 randomiserade studier, men det édr oklart hur generaliserbara de forvirvade
tirdigheterna dr och triningsprogrammen kan upplevas som krivande av barn
och foraldrar [191]. Cancerrelaterad fatigue och kognitiva svarigheter ingar i
samma symtomkluster och det ena kan bade orsaka och vara en konsekvens av
det andra. Atgirder for att minska fatigue kan dirfor ha positiv effekt pa
kognitiva svarigheter, se Kapitel 17 Fatigue.

Problem med t.ex. somn- och kostvanor eller smarttillstind 4r associerade med
samre kognitiv férmaga, och dndrade hilsobeteenden eller behandling av

smarttillstand skulle aven kunna ha positiv effekt pa kognitionen [197, 198].
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Det star klart att motion har positiv inverkan pa kognitionen, sirskilt om
triningen ges 1 grupp, vilket talar f6r att dven social samvaro och interaktion
kan ha positiva effekter [191].

Fa studier har undersokt samband mellan familjefaktorer och kognitiv f6rmaga.
Socioekonomisk status hos férildrar ar kopplad till kognitiv formaga, men
trots det har bara ett fatal studier undersokt rehabiliteringsinterventioner som
omfattar familjen [199]. Forskningsunderlaget ar otillrickligt for att avgora
vilken effekt familjebaserade interventioner har, trots att det finns kliniskt och
teoretiskt stod for dessa [200].

Det finns en del forskning om medicinsk behandling av kognitiva svarigheter.
Mest beforskat dr centralstimulerande behandling, som gett positiva effekter

och fi biverkningar [191]. F6rsok pagar med memantin, metformin och litium
som neuroprotektiva agenter under och efter behandling, samt med modafinil,

men forskningsunderlaget dr dnnu otillrackligt [191].
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KAPITEL 19
Tal, sprak och

kommunikation

Rekommendationer

Barn som upplever eller visar tecken pa svarigheter med tal, sprik och/eller
kommunikation bor erbjudas kontakt med logoped, och vid behov
bedémning av dessa funktioner, oavsett var i rehabiliteringsprocessen

barnet befinner sig. Man bor dven uppmarksamma oro hos nirstiende.

Paverkan pa tal, spraik och kommunikation kan férekomma fére, under och
efter cancerbehandlingen. Det ir viktigt att skilja mellan sprakliga (lingvistiska)
och talmotoriska svarigheter f6r att kunna ge ritt behandling [201].

Tal dr det som hors nir en person pratar, det vill siga sprakljud, uttal och
satsmelodi. Talsvarigheter beror oftast pa dysartri (nedsatt rorlighet och styrka
i muskler som styr talet) och/eller dyspraxi (fullgod rétlighet och stytka men
nedsatt koordination av muskelrérelser som styr talet), vilket kan leda till att

barnet har svart att gora sig forstadd.

Sprak ir innehdllet 1 det som sdgs. Det ar alla ord som vi har lirt oss och
samlat i en ’sprakbank” i hjirnan samt forstielsen av vad ord, begrepp och
lingre sammanhingande text betyder och hur man sitter thop orden till

betydelsebirande enheter som andra kan forsta.

Kommunikation dger rum mellan tvad individer nir de interagerar med
varandra, och den dr bide icke-verbal och verbal. Vi kommunicerar med
ogonkontakt, gester, kroppssprak och mimik. Svarigheter med tal och sprak
kan leda till kommunikativa svarigheter, men bekymmer kan dven bero pa
andra begrinsningar, till exempel nedsatta kognitiva funktioner.
Kommunikationen kan ocksa forsvaras av facialispares (ansiktstorlamning)

eftersom ansiktsmimiken blir utslidtad.

Sammanfattningsvis kan paverkan pa tal, sprik och/eller kommunikation
fa omfattande konsekvenser f6r barnets delaktighet, bade socialt och 1

inlarningssituationer.
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Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) ir ett
samlingsnamn for olika alternativa kommunikationssitt. AKK kan anvindas
tor att kompensera for nedsittningar eller bortfall av talat sprak, och for att
torstirka en persons forstaelse av information. AKK kan ocksa ersitta talat
sprak genom till exempel talapparat eller annat tekniskt hjalpmedel. Se sidan
Moment 1 - Vad ar Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)?
pa SPSM:s webbplats.

19.1 Prehabilitering

Rekommendationer

e Barn och ungdomar som upplever och eller visar tecken pa foriandrat tal,
sprik och/eller kommunikation och som paverkar méjligheterna att
samspela 1 dagliga samtal och inlirning bér man erbjuda screening av
talproduktion, spraklig férmaga och kommunikation av logoped.

e Barn eller ungdomar och vardnadshavare bor erbjudas information om

eventuell paverkan pi tal, sprak och/eller kommunikation.

Exempel kan vara nedsatt sprakforstaelse 1 dagliga samtal, svarférstaelig
artikulation eller begrinsad ordmobiliseringsformaga. Man bor dven vara

uppmirksam pa oro hos nirstiaende.

19.2 Rehabilitering under cancerbehandling

Rekommendationer

Vid misstanke om forindringar i tal, sprik och/eller kommunikation under
pagaende behandling bér man erbjuda bedémning av tal, orofacial motorik,

sprak och eventuellt social kommunikation av logoped.

Vid bedémningen anvinds test som ér avsedda for dessa funktioner och

barnets aldetr.

Clinical Evaluation of Language Fundamentals (CELF-4) Pragmatisk profil
[202] alternativt Childrens Communication Checklist second edition (CCC — 2)
[203] kan anvindas som intervjuformulir med nirstaende fOr att fanga upp

eventuella forindringar i tal, sprik och kommunikation i vardagen.

Interventioner bor ocksa omfatta information till barnet och ungdomen,

nirstiende och skolan eller férskolan. Strategier och hjilpmedel som
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underlittar tal, orofacial motorik, sprak och social kommunikation under

pagiende behandling rekommenderas.

19.3 Rehabilitering efter cancerbehandling

Rekommendationer

Remiss till logoped rekommenderas for barn och ungdomar med
svarigheter som paverkar deras vardagliga f6rmaga och skolprestationer.
Det giller bade barn och ungdomar med behandlingsbiverkningar och barn

och ungdomar med hjarntumorer och metastaser i CNS.

Viardnadshavare och vard- och skolpersonal som triffar barnet eller ungdomen
b6r vara uppmirksamma pa sena komplikationer av behandling som paverkar
kommunikation och inldrning, till exempel progressiv horselnedsittning,
begrinsad auditiv bearbetning, synnedsittning eller begrinsad
uppmirksamhetsfunktion i en klassrumssituation. Svarigheter med tal, sprak
och/eller kommunikation kan vara en biverkan av behandlingen eller bero pa

sjalva sjukdomen, till exempel en hjirntumor.

Bedomning av tal bér omfatta artikulation, rést och prosodi. Dysartri och
talapraxi har 6verlappande symtom och en dynamisk talbedémning bor goras.
Differentialdiagnostisering ir viktig eftersom olika behandling rekommenderas
for de bada tillstainden [204-200]. Vid dysartri finns viss evidens for positiva
effekter av bade perceptuella och instrumentella behandlingsmetoder f6r barn
och unga med foérvirvade hjarnskador och cerebral pares. Exempelvis har

Lee Silverman Vocie Treatment (LSVT LOUD) visat positiv effekt [207-209].
For torvirvad talapraxi har interventionsstudier pa vuxna funnit positiva
effekter av bade ett artikulatoriskt-kinematiskt tillvigagangssitt och en metod
med fokus pa rytm och hastighet [210].

En spriklig och/eller kommunikativ bedomning bor omfatta sprakforstielse,
fonologi, semantik, morfologi och syntax, narrativ formaga, pragmatik och
social kommunikation. Foér en del barn och ungdomar ir svarigheterna
overgaende, men vissa har dessvirre bestaende svarigheter och kan fa svart att

klara kunskapskraven i skolan efter avslutad cancerbehandling [211, 212].

Barn med cancer som behandlas under uppvixten kanske inte uppvisar
svarigheter forran vid hogre dlder, da det kravs mer avancerade sprakliga och
kommunikativa firdigheter dn tidigare. Kraven pa att organisera komplex
spraklig information héjs i mellan- och hogstadiet, och da kan konsekvenserna

bli mer framtridande. Cancerbehandlingar kan ocksa resultera i f6rsenad
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och/eller avvikande lis- och skrivutveckling ll f6ljd av tidig kognitiv paverkan
pa hjirnans funktioner. Dirfér rekommenderas en langsiktig planering med

uppféljande bedémningar [213].

De finns fi interventionsstudier som ér inriktade pa sprakliga funktioner efter
cancerhandling, och evidensen f6r samtliga interventionsmetoder ér bristfallig.
For barn med sprakstérning finns evidens for positiva effekter av direkt
behandling av semantiska svarigheter och/eller ordmobiliseringssvarigheter,

som kan uppsta efter cancerbehandling [214, 215].

19.3.1 Kognitiva kommunikationssvarigheter

Rekommendationer

e Vid kognitiva kommunikationssvarigheter bér man erbjuda behandlade
rehabiliteringsinsatser med malsittningen att 6ka barnets kommunikativa
delaktighet.

e Kommunikativ f6rmédga bor bedémas med checklista och/eller
frageformulir, exempelvis CELF-4. For tonaringar kan dven en
funktionell beddmning med FAVRES-S goras [2106].

Kognitiva nedsittningar kan resultera i kognitiva kommunikations-
svarigheter. Nedsattningar i uppmirksamhet, minne, exekutiva funktioner och
resonerande férmaga kan leda till att barnet far svarigheter med komplex
forstaelse, dvs. svart att forsta icke-bokstavligt sprak, sarkasm, humor och
figurativt sprak. Det kan dven péaverka den pragmatiska f6rmagan och social
kommunikation i sin helhet [2106, 217]. F6r en svensk version av FAVRE-S
(Funktionell bedomning av verbalt resonerande och exekutiva strategier), se
S-FAVRES (pdf, regionvasterbotten.se).

I behandlingen bor barn, familj, forskola/skola involveras [218]. For dldre
ungdomar bor man erbjuda insatser med metakognitiva strategier [190, 219,
220).
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KAPITEL 20
Horsel

Vid viss cytostatikabehandling eller strilbehandling mot huvudet nira 6rat kan
en horselnedsittning uppsta, oftast i diskantomradet [221]. En forsimring av
hérseln kan uppsta efter veckor eller manader och fortskrida under hela

barnets uppvixt [222].

Barnets alder samt tal, sprak och kommunikativa utveckling fére insjuknandet
ar byggstenen for barnets fortsatt utveckling under och efter behandling, och
tor rehabiliteringen. Ofta upplevs en horselnedsittning inte sa besvarande nar
barnet ar litet, men hogre alder och 6kade krav kan gora att samma
horselnedsittning far stor paverkan pa barnets ork, motivation, tal, sprak och
kommunikation. Sammantaget kan det fa stora konsekvenser for barns

inlirning under uppvixten.

Lis mer om riskfaktorer som r6r barns horsel och balansorgan i det nationella

vardprogrammet fér langtidsuppfélining efter barncancer.

20.1 Generella insatser

Rekommendationer

e Om behandlingen innebir 6kad risk for horselskada kravs upprepade
horselmitningar bade for, under och efter behandling. Observera att
barnets ork och kognitiva formaga kan variera och paverka matningen.

e Om det dr oklart ifall man miter kognition eller horsel, under och efter
behandling, bor barnet remitteras till ett tvirprofessionellt
rehabiliteringsteam.

¢ Om en hérselnedsittning uppstar under eller efter behandling ska barnet

remitteras till horselhabiliteringen.
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20.2 Avancerade insatser

Rekommendationer

e Vid konstaterad hérselnedsittning bor foljande yrkeskategorier finnas att
tillgd inom horselhabilitering specialpedagoger, audionomer, kuratorer,
psykologer, teckensprakslirare och logopeder.

e Vid en konstaterad grav horselnedsittning hinvisas rehabiliterande
insatser som ror horselnedsittning till vardforlopp grav
horselnedsattning [223].

Vid en forvirvad horselnedsittning underlittar ett stort ordférrad och kan
starka fortsatt utveckling av barnets tal- och sprakférmaga [224, 225]. Ju édldre
barnet dr vid insjuknandet i cancer, desto storre ordférrad och
omvirldskunskap har barnet som hen kan dra nytta av om en

hérselnedsittning uppstar. For rehabiliterande insatser nér det galler tal, sprak

och kommunikation se Kapitel 19 Tal, sprak och kommunikation.

En horselmitning kan te sig enkel att genomféra men kriver mycket
koncentration och motivation. Audionomer ar mycket kunniga nir det giller
att genomfora matningar och lisa av horselreaktioner dven pa riktigt sma barn,
men om barnet ar trétt eller matt dr det svart att gora en fullstindig audiologisk
mitning. Det dr ocksa viktigt att veta om det dr barnets horsel eller kognitiva
férmaga som mits, och darfor ar det vanligt med upprepade horselmitningar
av olika slag och samarbete med neuropsykologer som ger utékad information

om barnets férmaga och maende.

I Sverige ir det vanligt att diagnostisering och rehabilitering gors pa olika
platser inom regionen, men tillsammans ansvarar de for pedagogiska,
medicinska, logopediska och tekniska insatser for att stotta barnet under sin
rehabilitering. Oavsett detta ar det viktigt att beakta flera olika faktorer vid
barnets fortsatta rehabilitering. Barn fortsitter att utvecklas under hela

uppvaxten, vilket innebir att tita uppfoljningar behovs.

Nir barnet fatt tekniska insatser sisom horappatat och/eller cochleaimplantat
beho6ver rehabiliteringen fortsitta under hela barnets uppvixt, eftersom
behoven férindras [226]. Nar barnet ar litet, fore 4-5 ars dlder riktas
rehabiliterande insatser oftast mot fordldrar som i sin tur stottar barnet, men
efter skolstart riktas insatserna direkt mot barnet 1 sig. Under barnet skolgang
[227, 228] uppstar ofta nya svarigheter; svarare lyssningsférhallanden,
kravfyllda uppgifter, bristande sociala interaktioner, férsimrad livskvalitet [229]

och nya miljéer, detta innebir ofta en stor utmaning for barnet
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[227-229]. Till en borjan kan barnet och familjen uppleva att dessa svarigheter
ar sma for att sedan vixa i och med 6kade krav. Rehabiliteringen gar ut pa att
I6pande stotta barnet genom hela uppvixten. Barnets eller ungdomens och
vardnadshavarnas delaktighet ar viktig da rehabiliteringsplanen arbetas fram
[230].

Faktaruta 8. Exempel pa insatser till barnet och familjen under hela
barnets uppvixt

e Psykoedukation

e Stirkande av identitet, sjdlvkinsla och motivation
e Stédsamtal

e Psykologiskt stod

e Teckenspriksutbildning

e Sprikbedomning

e AVT (auditory verbal therapy) [231]

e Utprovning av horseltekniska hjilpmedel (mikrofon, varseblivning

etcetera)
e Kommunikationshandledning
e Stod vid skolval
¢ Ljud- och ljusmiljéoversyn i férskola och skola
e Horselpedagogiskt stod 1 skolan

e Kontakt med andra barn med liknande erfarenheter.

20.3 Habiliterande insatser vid
horselnedsattning

Insatser vid horselnedsittning utgar frin barnets eller ungdomens behov och
alder. Det ar viktigt men utmanande att ta hansyn till barnets
hérselnedsittning, dlder och férmagor, och samtidigt méta hela familjens
behov.
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KAPITEL 21

Syn

Rekommendationer

e Barn och ungdomar som utvecklat en synskada (synnedsittning
och/eller synfiltspaverkan) ska remitteras till en syncentral eller
synenhet.

e Vid oklar synnedsittning hos barn och ungdomar bér utredningen
inkludera nya metoder inom 6gonsjukvarden, som innebdr att man kan
kvantifiera nervfiberlager i 6gat (optisk koherenstomografi, OCT) och
tidigt uppticka skador pa synbanorna.

Synpéverkan ir en vanlig komplikation i samband med cancer i barndomen,
och mycket vanlig efter behandling av CNS tumorer. Paverkan pa synen kan
uppstd bade fore, under och efter behandling [232, 233]. Grad och typ av

synpaverkan beror pa tumorens lokalisation och tillvaxt.

Bakre skallgropstumérer ger oftare 6gonmotorikstorningar och synnedsittning
beroende pa papillodem. Supratentoriella tumérer ger oftare
synfaltsinskrainkning, sisom hemianopsi. I en kohort med 170 barn (0—18 ar)
som behandlats for olika typer av hjirntumorer med olika lokalisationer hade
cirka 60 % syn- eller 6gonsymtom vid diagnos. Dock fann man att 65 % av
dem som inte hade symtom, ocksa hade avvikande fynd vid
ogonundersokning. Av de med symtom var blickférlamning vanligast, fljt av
synfiltsinskrinkning, nystagmus/6gondarr, skelning och synnedsittning [233].
I en annan undersokning av 68 barn med hjarntumor hade 90 % nagot syn-
eller 6gonsymtom sasom skelning, synskada, synfiltsinskrinkning,
optikusatrofi eller hornhinneskada. Av dem som inte uppvisade symtom hade
15 % synfiltsinskrinkning [234].

Synnedsattning och annan synpaverkan kan paverka barnet i skolan och de
flesta andra vardagliga aktiviteter samt leda till simre livskvalitet. Barn och
ungdomar som behandlats f6r hjarntumor och har en synskada har simre
livskvalitet 4n andra dven om de botats fran tuméren [235]. Skada pa syn
och/eller 6gonmotorik kan paverka barnets eller ungdomens férmagor
gillande bland annat ldsning, orientering i omgivningen och interaktion med

kamrater.
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De flesta insatser ges inom specialistenheter utanfor det onkologiska teamet.

Foljande enheter kan vara aktuella:

o Ogonklinik pa det behandlande sjukhuset/barncancercentrum och
hemortssjukhuset.

e Syncentral eller synenhet pa hemorten.

¢ Rehabiliteringsteam via barncancercenter eller barnklinik och/eller

barnhabilitering pa hemorten.

En annan resurs dr Specialpedagogiska skolmyndigheten som kan ge

pedagogiska rad om syn till personal i férskola och skola.

For en del cancerformer som specifikt drabbar 6gat, till exempel
retinoblastom, sker uppféljning och rehabilitering pa centraliserade enheter

sisom S:t Eriks Ogonsjukhus i Stockholm.

Vid 6gonkliniken bedéms barnet eller ungdomen av 6gonlikare, men i manga
fall ocksa av 6gonsjukskéterska, ortoptist och optiker. Det dr viktigt att
rehabiliteringen sker pa en 6gonklinik, och inte enbart hos en optiker. For
rehabiliteringen 4r det viktigt med god kommunikation mellan det behandlade

sjukhusets kliniker och 6gonkliniken pa hemorten.

Vid syncentralen arbetar synpedagoger som bedomer om barnet eller
ungdomen behéver hjalpmedel eller sirskilda strategier pga. sin synskada. Det
ar sedan viktigt med samarbete mellan rehabiliteringsteamet och syncentralen
sa att barnet eller ungdomen kan fa limpliga anpassningar och ritt stod i

skolan.

Rehabilitering ur 6gonperspektiv kan se olika ut beroende pa
tumorlokalisation, behandling och barnets alder. Synen utvecklas upp till cirka
8 ars alder och under den fasen kan till exempel en skelning pa ett 6ga medféra
att barnet far en bestiende synnedsittning pa det 6gat, oavsett om det finns en
direkt paverkan av tumor eller inte. Da kan lappbehandling bli aktuell. Barnets
alder har ocksa betydelse f6r hur en 6gonundersékning gar till och hur

tillforlitligt resultatet ar.

Det finns risk for att synskadade barn eller ungdomar feltolkas som
okoncentrerade av omgivningen, sa att upptickten av synskadan férsenas [236-
238).
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Faktaruta 9. Komplikationer som kan drabba 6gon och syn beroende
pa tumorlokalisation

Bakre skallgropstumor:
e Ogonmotorikstérning, skelning och nystagmus

e Synskada beroende pa lingvarigt papillodem

Hjirnstamstumor:
e Kranialnervspaverkan med pareser
e Ogonmotorikstérning, skelning och nystagmus

e Synskada beroende pa lingvarigt papillodem

Supratentoriell tumér:
e Synfiltsdefekt
e Neglect vid occipitallobstumor

e Synskada beroende pa lingvarigt papillodem

Tumor i synnervskorsningen:
e Bilateral synfiltsdefekt
e Ensidig grav synskada

e Nystagmus

Tumor i synnerv:
e Ensidig grav synskada

e Ensidig nystagmus

Stralbehandling inklusive behandling med radioaktiva isotoper kan ocksa ge

syn- och 6gonproblem i efterforloppet. Se det nationella vardprogrammet for

lingtidsuppféljning efter barncancer.
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21.1 Prehabilitering

Rekommendationer

Bedomning hos 6gonlikare ingar alltid vid diagnos av hjarntumér, och den

bor ske i samband med utredning pa hemsjukhuset.

Det ar vanligt att exempelvis hjairntumorer debuterar med synpaverkan
inkluderat papillédem p.g.a. 6kat tryck i hjirnan. Barnet eller ungdomen bér
bed6mas av 6gonlakare pa ett barncancercentrum fére operation eller annan
onkologisk behandling. Undersokningen syftar dels till att bidra med
diagnostik, dels till omhandertagande av akuta 6gonproblem, exempelvis

dubbelseende.

21.2 Rehabilitering under cancerbehandlingen

Rekommendationer

Under cancerbehandlingen krivs ofta kontinuerlig kontakt med

(¢}

ogonsjukvard, beroende pa symtom. Om barnet eller ungdomen vistas ling,
pa ett barncancercentrum bor man ta kontakt med syncentralen dir, men
annars via hemortens syncentral. Det dr ocksa viktigt med samarbete mellan

rehabiliteringsteamet och 6gonkliniken.

Det ar viktigt med fungerande kommunikation mellan barncancercentrum och
ansvarig 6gonklinik. Baserat pa barnets eller ungdomens symtom ska
behandlingen till exempel innebara s.k. amblyopibehandling, glas6gon,
behandling med prismaglaségon for att motverka dubbelseende och
behandling av hornhinnan vid t.ex. GvHD. Dessutom kan det bli aktuellt med

insatser frin syncentralen for att barnet eller ungdom ska fa synhjilpmedel.

21.3 Rehabilitering efter cancerbehandlingen

Rekommendationer

e Om barn eller ungdom fortfarande har synpaverkan efter avslutad
behandling ar det mycket viktigt med fortsatta kontroller vid en
ogonklinik, i forsta hand pa hemorten.

e Det ar viktigt med fortsatt samarbete mellan rehabiliteringsteamet och
ogonkliniken for att barnet ska fa ritt stod i skolan, hemmet och

fritidsaktiviteter.
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I uppfoljningen ingar bedémning av synskéirpa och behov av glaségon eller
andrad glaségonstyrka. Kontinuerlig bedomning av synfilt ingar i uppfoljning
av de barn eller ungdomar som har konstaterad synfiltspaverkan. Ogonbottnar
bor bedémas hos barn med shuntproblem eller kliniska tecken pa f6rhojt
intrakraniellt tryck. Dessa undersékningar bor inkludera kvantitativa matningar
av Ogats nervfiberlager med optisk koherenstomografi, for att folja och mita

bade papillédem och eventuella permanenta skador pa gangliecellslagret.

En syncentral eller synenhet ska vara inkopplad om barn och ungdomar
behéver hjilpmedel. Syncentral eller synenhet bor ocksa samarbeta med
rehabiliteringsteamets specialpedagog och kontakta Specialpedagogiska
skolmyndigheten om det dr aktuellt med hjdlpmedel eller stéd 1 skolan.
Kontakten med syncentralen kan vara livslaing beroende pa

funktionsnedsittning.
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KAPITEL 22
Stod vid overgang fran
barn- till vuxenvard

Rekommendationer

Patienten bor fa:

e kunskap om sin cancer, behandling och uppféljning

e kunskap om eventuella risker f6r sena komplikationer, méjligheter till
rehabilitering och specifik uppfoljning

e genetisk vigledning i samarbete med vardpersonal pa klinisk genetik, i de
fall en arftlig genetisk forandring pavisats

e information och rad om vilka kontakter som ska initieras inom
sjukvarden, skolan eller annan instans

e vid behov dven praktisk hjilp med att komma i kontakt med
stodfunktioner inom sjukvarden, skolan eller annan instans

¢ information om det ansvar hen nu som vuxen har f6r sin sjukdom och
uppféljning samt information om att vardnadshavare med samtycke fran
patienten kan fortsitta ge stod i vardkontakter

e information i bide muntlig och skriftlig form, liksom vardnadshavare.

Vardpersonal inom barncancervard och uppfoliningsmottagning:
e bor preventivt arbeta for att finga upp och erbjuda sirskilt stod och
radgivning till unga vuxna som saknar resurser som paverkar hilsa,

sasom utbildning, arbete och f6rsorjning, liksom till deras narstdende.

e Dbor underlitta Gvergangsprocessen och samverka med vuxenvarden.

Barn och unga som har eller haft cancersjukdom 6vergar till vuxenvard nir de
fyller 18 ar. Det kan vara en stor utmaning att vixa upp med en allvarlig
sjukdom och samtidigt ta ansvaret f6r sin rehabilitering, sina vardkontakter och
1 torekommande fall dven sin medicinering. Brister i 6vergangen riskerar
negativa konsekvenser for patientens vilbefinnande. Dirfor dr det viktigt att
den unga vuxna fir det stod som beh6vs f6r en sa gynnsam Gvergang till

vuxenvarden som moijligt.
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Overgingen frin barn- till vuxenviard kallas 4ven transition. Det finns i dag
inga nationella riktlinjer f6r hur 6vergingsprocessen bor se ut, utan varje
sjukvardsregion ansvarar fOr att ta fram och erbjuda information och stéd i
overgangen fran barncancervarden och andra sjukvardsenheter dir patienten

har fatt sin cancerrehabilitering.

Barncancervarden bor darfor samverka med regional primirvard och specifika
team/resurser for unga vuxna (ungdomskoordinator, transitionssjukskoterska
etcetera) for att Oka trygghet och sikerstalla patientsikerhet i de fall det
bedéms nédvindigt for patienten. Det finns en basstandard for
uppfoljningsmottagningar for barn upp till 18 4r som ér framtagen via den
nationella barncancersatsningen. Basstandarden beskriver de strukturer som
bor finnas tillgingliga f6r medicinsk uppfoljning och optimera
informationséverforing till den unga patienten infor vuxenlivet och att
identifiera behov av kompletterande psykosociala stodinsatser. Det bor finnas
rutiner som sékerstiller att varje ung vuxen ér redo for att hantera sitt tillstand

och sina framtida sjukvardskontakter. Se mer i det nationella vardprogrammet

t6r langtidsuppfolining efter barncancer.

Observera att det dr patienten sjalv som bestimmer vilka nirstiende som ska
involveras i Overgangen. Syftet med att ge stod 1 transitionen ar att tydliggéra
vem som har ansvaret fOr patienten vid 6vergangen fran barn- till vuxenvard.
Vidare ir syftet att erbjuda praktiskt stéd till patienten genom sa kallad aktiv
overlamning till en uppfoljningsmottagning f6r vuxna som har haft barncancer

och andra aktuella vardgivare f6r fortsatt cancerrehabilitering.

Arbetssittet med transitionsansvarig sjukskoterska kan fungera som modell vid
overgang fran barn- till vuxenvard. Pa barncancercentrum i Lund finns det en
struktur for Overgangen fran barn till vuxenvard. I samband med
barncancersatsningen har man tillsatt en sjukskéterska med fokus pa
transitionen. Transitionen startar redan vid de sa kallade nyckelbesoken som
planeras efter behandlingsavslut. Dessa genomfors vid 13, 16 och 18 ars alder.
Vid det avslutande bescket pa barncancercentrum far patienterna en skriftlig
behandlingssammanfattning med specifika uppféljningsrekommendationer
utifran den behandling som gavs samt Gverremittering till
uppféljningsmottagning fér vuxna som haft cancer som barn. For de unga
vuxna som har fortsatt regelbunden sjukvardskontakt erbjuder den
transitionsansvariga sjukskoterskan sitt deltagande vid besoken och/eller

1 kontakten med vuxenvarden. Arbetet bedrivs pa individniva med stor

tillgdnglighet.
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KAPITEL 23
Uppfoljning av
cancervarden

23.1 Svenska Barncancerregistret

Svenska Barncancerregistret (SBCR) ir ett verktyg for att dokumentera och
kvalitetssikra varden for barn och ungdomar med blod- och tumérsjukdomar,
och utgor en grund for kliniskt forbéttringsarbete. Det anvinds dven for
forskning om barncancer och kroniska blodsjukdomar, och for att forbiattra
behandlingen av sjukdomarna. Alla sex barncancercentrum i Sverige registrerar
data i SBCR efter att patient och vardnadshavare fatt information och godkint
deltagandet.

Registret omfattar atta moduler och ger uppgifter om diagnostik, tumordata,
operationstyp, behandling och sena komplikationer. Modulerna skots av
arbetsgrupper inom Svenska Barnlakarféreningens sektion for pediatrisk
hematologi och onkologi. Modulen Langtidsuppfoljning skéts av Svenska
arbetsgruppen for laingtidsuppfoljning efter barncancer (SALUB), och samlar
framfor allt medicinska data om, och med betydelse f6r, sena komplikationer.
Modulen Rehabilitering startades 2021 av Svenska arbetsgruppen fér
rehabilitering efter barncancer (SAREB), med syfte att samla
multiprofessionella data om sena komplikationer. Hir registreras specialiserade

data om neurokognitiv funktion.

For ytterligare information, se Nationellt kvalitetsregister for barncancer

(cancercentrum.se) och Svenska Barncancerregistret (sber.se).

23.2 Rekommenderade KVA-koder

Rekommendationer

e For att mojliggora nationell uppféljning bor rehabiliteringsinsatser
atgirdskodas med de KVA-koder Socialstyrelsen rekommendationer.

e Vatje verksamhet behover en systematik for vilka KVA-koder som ska

anvindas, vem som ska registrera koden och vid vilken tidpunkt.
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23.2.1 Kodning av rehabiliteringsplan

Cancerrehabiliteringen behéver f6ljas upp pa lokal, regional och nationell niva
for att sakerstilla att den dr jamlik och haller god kvalitet. Detta kriver ett
systematiskt arbetssitt genom hela vardprocessen. Socialstyrelsen
rekommenderar nedanstiende atgirdskoder for att méjligedra en samstimmig

nationell bild av vilka cancerrehabiliterande atgarder som erbjuds patienter.

AWO020 Upprittande av rehabiliteringsplan.

AWO024 Uppfoljning av rehabiliteringsplan.

AWO027 Uppfoljning och revidering av rehabiliteringsplan.

AWO035 Avslutande av rehabiliteringsplan.

23.2.2 Kodning av Min vardplan som en del
cancerrehabiliteringsprocessen
Verksamheter bér ha rutiner for dokumentation av Min vardplan, KVA koder

méjligedr uppfoljning och kvalitetssikring av dokumentationen. Lids mer pa

sidan Arbeta med Min vardplan pa cancercentrum.se.

e XV019 Upprittande av Min vardplan.
e XVO020 Revidering av Min vardplan.
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KAPITEL 24

Forslag pa fordjupning

241 Kroppsuppfattning, sexuell halsa och
fertilitet

e Att samtala med barn — kunskapsstéd for socialtjansten, hilso- och

sjukvarden och tandvarden finns pa sidan Olika typer av samtal

(kunskapsguiden.se).

e Vild i nira relationer, se: Att fraca barn och unga om vald.

24.2 Psykisk halsa

e Pediatric Medical Traumatic Stress — A Comprehensive Guide (pdf,

nctsn.org

e Healthcare toolbox — Patient Centered Care and Trauma Informed Care for

Pediatric Patients (healthcaretoolbox.com)

e Oncology Psychosocial Services Program — Children's Hospital of
Philadelphia (chop.edu)

24.3 Forskola och skola

Linkar till informationsfilmer, utbildningar och nationella rekommendationer

om socialt liv:

e Barn och cancer - skolskéterskans roll (youtube.com)

e Webbutbildning i 6kad forstaelse f6r sena komplikationer efter barncancer

(cancercentrum.se)

o Ny broschyr ”Nationella riktlinjer for socialt liv’’ — BLLF:s sektion for

pediatrisk hematologi och onkologi, barnlakarforeningen.se

. Agrenskas dokumentationer om barncancer och familjeveckor: agrenska.se

e  Om uppfoljningsmottagningar, s.k. nyckelmottagningar — se bilagan
Basstandard for uppféljningsmottagningar under 18 dr i det nationella
vardprogrammet fér langtidsuppfélining efter barncancer.

e Skola & férskola — Trygghet f6r drabbade | Barncancerfonden

e Metodhandboken | Barncancerfonden
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https://kunskapsguiden.se/omraden-och-teman/barn-och-unga/samtal-med-barn/olika-typer-av-samtal/
https://kunskapsguiden.se/omraden-och-teman/barn-och-unga/samtal-med-barn/olika-typer-av-samtal/
https://www.valdinararelationer.se/tand-halso-sjukvard/att-fraga-om-vald/att-fraga-om-vald---barn-och-unga/
https://www.nctsn.org/sites/default/files/resources/pediatric_toolkit_for_health_care_providers.pdf
https://www.nctsn.org/sites/default/files/resources/pediatric_toolkit_for_health_care_providers.pdf
https://www.healthcaretoolbox.org/
https://www.healthcaretoolbox.org/
https://www.chop.edu/centers-programs/oncology-psychosocial-services-program
https://www.chop.edu/centers-programs/oncology-psychosocial-services-program
https://www.youtube.com/watch?v=Vp8J-Zaf8CI
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kompetensforsorjning/utbildningar/webbutbildning-i-okad-forstaelse-for-sena-komplikationer-efter-barncancer/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kompetensforsorjning/utbildningar/webbutbildning-i-okad-forstaelse-for-sena-komplikationer-efter-barncancer/
https://pho.barnlakarforeningen.se/2021/02/18/ny-broschyr-nationella-riktlinjer-for-socialt-liv/
https://pho.barnlakarforeningen.se/2021/02/18/ny-broschyr-nationella-riktlinjer-for-socialt-liv/
http://www.agrenska.se/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/ratt-till-stod-i-skolan/
https://www.barncancerfonden.se/informationsmaterial-och-bocker/informationsmaterial/metodhandboken/
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KAPITEL 25
Vardprogramgruppen

25.1 Vardprogramgruppens sammansattning

Den nationella arbetsgruppen bestar av en representant per regionalt
cancercentrum samt en ordférande som utsetts av RCC i samverkan. Gruppen
har efterstrivat multiprofessionalitet med representanter for de olika
vardnivaer som dr engagerade i patientens vardfloden. Utéver detta har patient-

och nirstiendeforetridare deltagit.

25.2 Vardprogramgruppens medlemmar

Ordférande: Catherine Aaro Jonsson, fil.dr, leg. psykolog, specialist inom

neuropsykologi, Ostersunds sjukhus

Samantha Nath, leg. specialistsjukskoterska inom barnonkologi, Norrlands
sjukhus, RCC Norr

Ingela Kristansen, med.dr, overlikare, Akademiska sjukhuset, RCC

Mellansverige

Anna Gustavsson, leg. hilso- och sjukvardskurator, Karolinska
universitetssjukhuset, RCC Stockholm

Stefan Nilsson, professor, lektor, Sahlgrenska akademin, G6teborgs universitet,
RCC Vist

Erika Lund Ertzgaard, leg. psykolog, ST neuropsykologi, Universitetssjukhuset
Linkoping, RCC Sydost

Ingrid Tonning Olsson, fil.dr, leg. psykolog, specialist inom neuropsykologi,
Skanes universitetssjukhus, RCC Syd

Anton Hillblom, socionom/leg. hilso- och sjukvardskurator, Centrum for

cancerrehabilitering, Region Stockholm

Catarina Trager, med.dr, barnonkolog, Akademiska sjukhuset
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Charlotte Engvall, med. dr, barnlikare, utvecklingschef, Kirurgisk vard
Jonkopings lin

Mikael Nilsson, leg. dietist, Skanes universitetssjukhus

Simon Castejon, leg. fysioterapeut, Aldre samt vard- och

omsorgstorvaltningen, Goteborgs Stad

Kristina Cederqvist, specialistsjukskoterska, barn och ungdom,
Universitetssjukhuset Linkoping

25.2.1 Patient och narstaendeforetradare

Irma Bystrom
Karin Mellstrom
Lea Holmlund

Sara Afzelius

25.3 Adjungerade forfattare

Alejandro Cisternas, magister, leg. specialistsjukskoterska anestesi, barn och

ungdom, Drottning Silvias barnsjukhus

Angelica H66k, doktorand, leg. specialistsjukskéterska anestesi, barn och
ungdom, Géteborgs universitet, Region Ostergotland

Anna Karin Undren, leg. sjukskoterska, uroterapeut, Barnrehabilitering, Region
Skane

Annika Lundkvist Josenby, dr. med vet, leg fysioterapeut, Skanes

universitetssjukhus
Annika Paulsson, kurator, barn- och ungdomsmedicin, Ostersunds sjukhus
Ann-Kristin Olund, barnneurolog

Carina Stenstrém, specialpedagog, barn- och ungdomshabiliteringen,

Ostersund

Cecilia Petersen, med. dr., 6verlikare barnonkologi, Astrid Lindgrens

barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset
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Charlotte Angelhoff, docent, leg. specialistsjukskéterska barn och ungdom,

Institutionen for hilsa, medicin och vird, Linkopings universitet

Charlotte Castor, med.dr, leg. specialistsjukskoterska barn och ungdom,

barnonkologi, Lunds universitet

Chatatina Odstrém, socionom/leg. hilso-och sjukvardskurator, Nortlands

universitetssjukhus

Christina Jacobsson, leg. psykolog, specialist inom neuropsykologi, Psykiatri,
habilitering och hjilpmedel, Region Skane

Christoffer Malmstrém, magister, leg. specialistsjukskoterska barn och

ungdom, barnonkologi, Astrid Lindgrens barnsjukhus
Cristina Eklund, specialpedagog, Akademiska barnsjukhuset

Emma Hovén, docent, Institutionen for kvinnors och barns hilsa, Uppsala

universitet
Eva Larsson, docent, 6verlidkare, Akademiska sjukhuset
Francisca Mateu, socionom/kurator, Sahlgrenska universitetssjukhuset

Frans Nilsson, med.dr, 6verlakare, barnonkolog, Norrlands

universitetssjukhus
Gustaf Ljungman, professor, overlikare, barnonkolog, Akademiska sjukhuset
Hanna Edin, dietist, Akademiska sjukhuset

Heike Von Lochow, master, leg. audionom, horsel- och dovmottagning barn

och unga, Region Skane

Helen Isaksson, odont. dr, 6vertandlikare, Odontologiska institutionen,

Folktandvarden, Region Jonkoping
Helena Mérse, med.dr, 6verlikare barnonkologi, Skanes universitetssjukhus
Helena Svensson, leg. arbetsterapeut, Skanes universitetssjukhus

Helena S6derstrom, doktorand, leg. psykolog, specialist inom neuropsykologi,

Akademiska sjukhuset, Uppsala universitet

Johanna Willcox, leg. fysioterapeut, Skanes universitetssjukhus
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Kajsa Lamm, fillic., leg. logoped, Lunds universitet
Karin Persson, doktorand, leg. logoped, Lunds universitet

Kerstin Hellgren, docent, 6verlikare, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska

Universitetssjukhuset
Kristina Fagerkvist, med.dr, barnmorska, Karolinska Universitetssjukhuset

Lena Eskilsson Falck, leg. sjukhuskurator, leg. psykoterapeut, Neurologisk
utredningsmottagning barn, Géteborg

Lena Wettergren, professor, leg. sjukskoterska, Uppsala universitet

Malin Lonnerblad, fil.dr, specialpedagog, Karolinska Institutet, Stockholms

universitet, Uppsala universitet

Maria Olsson, med.dr, leg. specialistsjukskéterska barn och ungdom,

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Marita Vikstrom Larsson, leg. specialistsjukskéterska barnonkologi,

konsultsjukskoterska, Norrlands universitetssjukhus

Pernilla Garmy, docent, leg. specialistsjukskoterska barn och ungdom,
Hogskolan 1 Kristianstad

Sara Anell, leg. psykolog, specialist inom psykologisk behandling/psykoterapi,
Sédra Alvsborgs Sjukhus

Sara Olofsson, leg. specialistsjukskoterska onkologi, Norrlands

universitetssjukhus
Sofie Holmgren, leg. apotekare, Norrlands universitetssjukhus
Ulrika Norén Nystrom, med.dr, barnonkolog, Norrlands universitetssjukhus

Ulrika Persson, leg. specialistsjukskoterska barnonkologi, Astrid Lindgrens

Barnsjukhus

Asa Fyrberg, fil.dr, leg. logoped, lektor, G6teborgs universitet, Drottning
Silvias barnsjukhus
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25.4 Stodjande regionalt cancercentrum

Christina Landegren, verksamhetsutvecklare, Regionalt cancercentrum syd

25.5 Jav och andra bindningar

Medlemmar i den nationella vardprogramgruppen har inga pagiaende uppdrag
som skulle kunna innebira jiav. Kopior av hela gruppens javsdeklarationer,
inklusive forelasaruppdrag, gar att fa fran Regionalt cancercentrum

Mellansverige.

25.6 Vardprogrammets forankring

Vardprogrammet har utarbetats pa uppdrag av RCC:s samverkansgrupp, vilken

utsett Catherine Aaro Jonsson till vardprogramgruppens ordférande.

Vardprogrammet har arbetats fram av en rad foéretridare f6r Sveriges
sjukvardsregioner, med kompetens 6ver ett brett kunskapsfilt. Patient- och
nirstiendeforetridare med egna erfarenheter av cancer har bidragit genom att

ge respons pa arbetet och delta i diskussioner.

Remissversionen av vardprogrammet har publicerats 6ppet pa
cancercentrum.se. Remissversionen har gatt till regionernas linjeorganisationer
for kommentarer om organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av
vardprogrammet samt till specialist-, professions- och patientféreningar for
Ovriga synpunkter pa innehallet. Under remissrundan har nedan listade
organisationer limnat synpunkter pa vardprogrammets innehall. Utéver dessa

har svar inkommit frin enskilda kliniker och enskilda féretridare for patienter.

e AjaBajaCancer

e Barncancerfonden

e Barnlikarforeningens sektion for pediatrisk hematologi och onkologi
e Nationell arbetsgrupp barncancer

e Nationell arbetsgrupp cancerlikemedel

e Nationell arbetsgrupp cancerprevention

e Nationell arbetsgrupp drftlig cancer

e Nationella natverket f6r cancer och neuropsykologi
e Nationella nitverket pediatrisk psykologi

e Nationella primarvardsradet

e Nationellt programomrade Levnadsvanor

e Nationellt programomrade Tandvard

126



REGIONALA CANCERCENTRUM

e Nationell vardprogramsgrupp cancerrehabilitering

e Nationell vardprogramgrupp langtidsuppféljning efter barncancer
e Nitverket Mot Cancer

e Nitverk Uppfoljningsmottagningar vuxna efter barncancer
e Patient och narstienderad RCC Vist

e Process Integrativ Cancervard, RCC Stockholm Gotland

e Region Dalarna

e Region Kronoberg

e Region Skane

e Region Stockholm

e Region Uppsala

e Region Virmland

e Region Vistmanland

e Region Orebro lin

e Region Ostergétland

e Regionalt programomrade rehabilitering, habilitering och
torsikringsmedicin, Stockholm-Gotland

e Regionalt programomrade cancer Norra sjukvardsregionen

e Regionalt programomrade cancer Sydostra sjukvardsregionen
e Riksféreningen for skolskoterskor

e Sahlgrenska Universitetssjukhuset

e Scktionen f6r onkologisk och palliativ fysioterapi

e Statens beredning for medicinsk och social utvirdering

e Sveriges Tandhygienistf6érening

e Svensk forening for Sexologi

e Svensk Kuratorsforening

e Svenska arbetsgruppen f6r langtidsuppfoljning efter barncancer
e Svenska arbetsgruppen f6r rehabilitering efter barncancer

e Svenska rehabnitverket f6r barn och ungdomar med férvirvad
hjirnskada

e Svenska skollakarféreningen
e Sveriges Arbetsterapeuter

e Sveriges Psykologf6érbund

e Swedpos

e TLV

e Ung Cancer

e Vistra Gotalandsregionen

Efter sammanstallning av de inkomna synpunkterna, och revidering som foljd
av den, har vardprogrammet bearbetats och godkints av vardprogramgruppen

och faststillts av RCC 1 samverkan.
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BILAGA 1
Riktlinjer for att utreda

och rehabilitera barn med
tumor i centrala
nervsystemet

Killa: Svenska arbetsgruppen for rehabilitering efter barncancer 2024-01-31 (SAREB)

Neurologiska och neurokognitiva biverkningar r vanligt efter behandling av
tumor 1 centrala nervsystemet (CNS-tumor), med t.ex. kirurgi, cytostatika eller
stralbehandling. Aven andra barnonkologiska diagnoser och behandlingar kan
ge neurologiska och neurokognitiva funktionsnedsattningar, till exempel CNS-
aterfall av ALL eller stralbehandling av skallbastumérer. Neurokognitiva
biverkningar kan fa mycket stor betydelse f6r patientens framtida liv och
livskvalitet [1].

Information om neurokognitiva komplikationer och tillgiangliga
rehabiliteringsinsatser édr viktiga for barn som behandlats f6r CNS-tumorer,
men dven for patienter som behandlats for andra typer av cancer med CNS-
paverkan. For barn som behandlats f6r andra cancerformer kan behovet av
rehabilitering vara mindre uppenbart och uppsta lang tid efter behandling,

vilket medfér en risk f6r att komplikationer inte uppmarksammas.

Multiprofessionell uppfoljning bor dven erbjudas till barn som genomgitt
annan barncancerbehandling med risk f6r neurokognitiv paverkan och

uppvisar symtom pa detta.

Konsekvenserna av behandling av CNS-tumér hos barn och ungdomar

(i dokumentet anvinds fortsattningsvis begreppet barn) blir oftast tydliga ett
par ar efter behandlingens slut och kan direfter se ut att forvirras eftersom
hjarnan utvecklas och kraven pa barnets prestationer 6kar med aldern. De
neurokognitiva svarigheter som ar associerade med andra behandlingar som
inneburit straldos mot hjiarnan utvecklas ocksa langsamt och successivt. De
vanligaste negativa konsekvenserna ar kognitiva svarigheter, till exempel

problem med uppmirksamhet, minne, processhastighet och exekutiva
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funktioner. Barnet kan ocksa fa problem med sprakliga funktioner,
grovmototik och/eller finmotorik. Manga besviras dven av en uttalad
uttréttbarhet eller hjarntrotthet och huvudvirksproblematik. Dessa
konsekvenser kan hindra inldrning och psykosocial utveckling, och behover

darfor upptickas 1 tid sa att rehabiliteringsatgirder kan vidtas [1-4].

Manga barn med CNS-tumor hade tidigare en negativ prognos, men i dag ar
det allt fler som 6verlever — men ofta med hjilp av lingvariga, ofta arslinga
och krivande behandlingar. Samtliga barn som behandlats f6r hjarntumorer
ska f6ljas upp och bedomas avseende behov av rehabilitering. Detta inkluderar
bade de som behandlats enbart kirurgiskt och de som fatt onkologisk
behandling. Denna grupp av barn gir ocksa i och ur olika behandlingar i
perioder och har en osiker medicinsk situation, ofta med flera aterfall 1
sjukdomen. Dessa barn bor uppmarksammas eftersom de inte har méjlighet att
avsluta sina behandlingar men behover kontinuerliga uppfoljningar for att

kunna fa ritt insatser utifran var i den medicinska processen de befinner sig.

Tidig akut rehabilitering efter behandling

Preoperativ bedomning

For att identifiera riskfaktorer for senare svarigheter bér man helst gora
unders6kningarna och bedomningarna enligt nedan redan fére operation av
CNS-tumér. Den klinik dir barnet vardas (hos en barnonkolog eller

barnneurolog) ansvarar f6r planeringen.

For preoperativ bedomning av specifik provtagning, medicinska insatser och

eventuella studier, se lokala PM.

¢ Konsultsjukskoterska kontaktar familjen sa snart som mojligt, girna fore
eller 1 samband med operation. Konsultsjukskoterskan ar ett stod for barnet
och dess familj under sjukdomstiden och vid uppfdljningarna.

e Kurator finns for att ge krisstod, ta upp social anamnes for att familjen
helst ska fa det stodd som behovs, ge familjen konkret information om
torildraforsakring nar ett barn blir svart sjukt. Dessutom kan kuratorn ge
praktisk hjilp med kontakt med myndigheter, forsikringsbolag och
arbetsgivare. Kuratorn limnar ut Barncancerfondens informationsmaterial
”Till dig som dr arbetsgivare till férdldrar med cancersjukt barn”.

e Syskonstddjare finns pa alla barncancercentrum for att ge stod till

eventuella syskon.
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¢ Barnneurolog, neurokirurg eller barnonkolog bedémer férekomst av
fokala neurologiska symtom, epilepsi, intrakraniell tryckstegring,
shuntbehov och hormonella avvikelser.

e Fysioterapeut gér en bedomning av barnets motoriska funktion

e Arbetsterapeut tar upp anamnes kring aktivitetsformaga och gor en
bedémning av motorisk funktion samt forberedelse infor eventuellt behov
av hjalpmedel.

e Logoped bedomer eventuell sprikpaverkan och/eller sviljningsbesvir.

e Ogonlikare bedomer eventuell synpaverkan och/eller papillédem.

e Audiolog bedomer hoérsel.

e Neuropsykolog utreder eventuell kognitiv paverkan. Tester bor om mojligt

genomfoéras preoperativt for senare jamforelse.

Efter operation far familjen information om den fortsatta behandlingen och en

planering for rehabilitering.

Postoperativ inneliggande rehabilitering

Beroende pa tumorens art och lokalisation kan det bli aktuellt med ytterligare
behandling i form av cytostatika och/eller strilbehandling. Fér andra barn dr
operation den enda behandlingen och rehabiliteringsplanen pabérjas direkt.

For alla galler dock en férnyad bedémning av en neurolog och fysioterapeut
for att kartlagga aktuell funktionsniva och eventuella nytillkomna
funktionsnedsittningar. Postoperativt dr det inte ovanligt med kognitiv
paverkan och mental trétthet, s k hjarntrétthet dar behov finns av bedémning

av neuropsykolog.

Konsultsjukskoterskan tar kontakt med férskola eller skola efter
godkinnande fran familjen och kan ocksd bescka skolan eller férskolan nir
familjen sa 6nskar. Besoket kan vid behov ske tillsammans med sjukhuslirare

eller specialpedagog.

Barncancerfonden har en metodhandbok och ett informationsmaterial om hur

det kan vara nir en elev fatt cancer. Dessa hjdlpmedel kan limnas ut till skolan.

En fysioterapeut hjilper till vid mobilisering postoperativt samt pabotjar
trining av funktionsférmaga for att underlitta aktivitet och delaktighet i
vardagliga aktiviteter.-Forildrarna far rad kring hur de kan aktivera sitt barn.
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Efter operation 1 bakre skallgropen bor man vara observant pa att det
foreligger en 6kad risk for postoperativ cerebellir mutism som kan ge
sprakstorning, ataxi samt paverkan pa beteende eller personlighet Om barnet

far talstorningar bor man kontakta en logoped sa snart som moijligt.

Rehabilitering efter postoperativ sjukhusvistelse

Efter operationen bor man planera f6r fortsatta insatser av fysioterapeut och
arbetsterapeut, bade pa sjukhuset och i hemmet. Kontakt bor tas med
hemortssjukhuset for samarbete om rehabilitering. Patienten och de nirstiende
bor erbjudas fortsatt krisstod eller psykosocialt stéd som kan ges av en kurator
eller psykolog pa barncancercentrumet eller pa hemortens sjukhus. Det édr
viktigt med samverkan och informationsutbyte med hemortssjukhuset, till
exempel under langvarig behandling och dir 6verlimningarna mellan
enheterna sker med s.k. aktiv 6verlimning. Lis mer pa sidan Aktiva

overlimningar pd cancercentrum.se.

Vissa patienter behover fortsatt intensiv rehabilitering direkt efter
sjukhusvistelsen, medan det f6r andra blir aktuellt med rehabiliteringsinsatser
lingre fram. Barn som behover rehabilitering ska dock fa tillgang till det,
oavsett vilken cancerbehandling som ges. Rehabilitering kan ocksa ges under

pagaende behandling.

Vid cancerbehandlingens slut bor darfér teamet runt patienten pa
barncancercentrum gora en plan for fortsatt rehabilitering. Barnet och familjen
bor da informeras om de rehabiliteringsinsatser som finns att tillga, och
eventuellt remitteras direkt. De aktuella rehabiliteringsinsatserna kan finnas
inom eller utanfor organisationen (till exempel pa barncancercentrumet, pa
hemsjukhuset, inom lokal eller regional habilitering eller inom barn- och

ungdomspsykiatrin

Om barnet planeras fa behandling med protonstralning via Skandionkliniken i

Uppsala bor 6nskade rehabiliteringsinsatser specificeras i remissen

(Skandionkliniken — Nordens forsta klinik f6r protonstralning).

Rehabiliteringsuppfoljning efter avslutad
medicinsk behandling

Rehabiliteringen har foljande mal:
e Barn och ungdomar har god sjilvbild och tilltro till sin férmaga infér
vuxenlivet.

e Familjen kan hantera sin nya livssituation.
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e Skolan ir vilinformerad och har férutsittningar fOr att ge basta mojliga

utbildning och det stod som behovs.

Alla barn med CNS tumor bor 1-2 ar efter diagnos genomga en kortare
screening eller en mer omfattande multiprofessionell utredning av funktioner
och emotionell status. Vilka teammedlemmar som ingar vid screening eller
utredning beror pa barnets skadeprofil. Hir inkluderas barn som behandlats
med enbart kirurgi. De barn som har kvarvarande lang ligintensiv
cancerbehandling bér ocksa erbjudas rehabiliteringsatgirder under denna tid.
Denna screening eller utredning ska ligga till grund f6r rehabiliteringsatgarder
och det psykosociala och pedagogiska stéd som barnet kan beh6va 1 hemmet
och 1 skolan. Den multiprofessionella screeningen eller utredningen boér f6ljas
upp vid skolstart och sedan vid stadiebyten i skolan upp till 18 ars alder. Barn
som inte har maoijlighet att avsluta sin behandling efter ett ar bor utredas och
toljas upp vid stadiebyten upp till 18 ars alder utifran medicinsk situation och
behov.

Forutom multiprofessionell screening av barnets funktioner och emotionella
status behovs ocksé en kartliggning av familjens situation. Syftet dr att utifran
resultatet kunna ge familjen nagon form av psykosocialt stéd sa att de kan
anpassa sig till den férandring som det innebir att ett barn i familjen har
behandlats f6r hjarntumor. Familjen har en erkint viktig roll i rehabiliteringen
av barn som dr behandlade f6r hjarntumor, och darfor ar det viktigt att bade
barnen, férildrarna och syskonen far psykosocialt stéd. Férildrarna kan ibland
ha fatt otillricklig information om sena komplikationer och darfor kinna en
osikerhet nir barnets svarigheter blir tydligare. Ekonomiska problem, ett
bristande socialt nitverk och manga kontakter med olika vardgivare kan leda
till en reaktion av sorg och forlust, och 1 férlingningen kronisk stress [5-7].
Den hir paverkan pa forildrarna dr inte bara pafrestande f6r dem sjilva utan

kan dven ha en negativ inverkan pa barnens utfall och fortsatta utveckling.

Beskrivning av multiprofessionell uppfdljning

En multiprofessionell screening eller utredning utgar fran barnets skadeprofil
och bér omfatta barnneurologisk, neuropsykologisk, logopedisk, psykosocial
(kurator) och specialpedagogisk bedomning samt vid behov bedo6mning av
tysioterapeut och arbetsterapeut. Denna screening eller utredning bor omfatta

féljande utredningar:

Barnneurologisk utredning

Utredningen innefattar anamnes och neurologiskt status samt eventuellt

kompletterande medicinska undersékningar. Det ar viktigt att utesluta syn- och
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hérselskador, eftersom de kan forvirra neurologiska och neuropsykologiska

storningar.

Neuropsykologisk utredning

Alla barn som har behandlats for hjairntumér bér genomga en
neuropsykologisk screening eller utredning enligt standardiserat nordiskt
protokoll framtaget under ar 2015, uppdaterat ar 2022 av Nordiska nitverket

tor neuropsykologer som arbetar med barn med cancer, se Bilaga 5 Nordic

protocol for neuropsychological follow-up of children treated for brain tumor .

I utredningen undersoks viktiga kognitiva funktioner som kan vara paverkade
efter medicinsk behandling av hjarntumor. De kognitiva omraden som
kartldggs dr kognitiv nivd (begavning), minne och inlirning, koncentrations-
och uppmirksamhetsftérmaga, visuospatiala svarigheter,
uttréttbarhet/hjirntrotthet och exekutiva férmagor. Aven psykosociala
funktioner och férekomst av fatigue och emotionell status hos barnet

undersoks.

Logopedutredning

Utredningen innefattar en bedémning av skadans inverkan pa barnets tal,
ansikts- och munmotorik, dt- och sviljfunktioner, impressivt och expressivt

sprak samt social kommunikativ formaga.

Specialpedagogisk utredning

En specialpedagog gor en pedagogisk kartligening som innefattar tester 1
lishastighet, ordkunskap, lisforstaelse och rittstavning samt tester 1 matematik.

En kvalitativ bedomning av barnets fardigheter gors dven 1 lirandesituationen.

Specialpedagogen bor dven ha i uppdrag att ge barnets férskola eller skola
torslag pa pedagogiska dtgirder som kan underlitta inlirningen efter en
behandlad CNS tumor. Det dr viktigt att specialpedagogen tar hansyn till
Ovriga teamets resultat 1 utredningen nir atgirder upprittas, och helst dven har
fortsatt kontakt med forskolan eller skolan sa att atgirderna kan utvirderas

kontinuerligt.

Psykosocial utredning

I samband med en planerad multiprofessionell uppféljning av barn med
behandlad hjarntumér bér man dterkommande kartligea familjens
psykosociala situation. I den uppféljningen bor faktorerna oro, angest,
depression, nedstimdhet och stress hos familjen bedémas. Vid behov b6r man
erbjuda st6d-, motivations- och krissamtal liksom radgivning om gillande

lagstiftning och mojligheter f6r barn och férildrar att fa hjilp. Genom
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kontinuerliga samtal under utredningsperioden far familjen mer kunskap om

de svirigheter och stédbehov som kan uppkomma.

Arbetsterapeutisk utredning

En arbetsterapeutisk utredning gar ut pa att kartligea och bedéma utférandet
av vardagliga aktiviteter, vilket innefattar kognitiva och motoriska férmagor.
Vid behov bedéms arm- och handfunktion, tidsuppfattning och visuella och

visuospatiala funktioner.

Fysioterapeutisk utredning

En fysioterapeutisk utredning innefattar en bedomning av motorik baserat pa
kroppsfunktion, kroppsstruktur, aktivitet och delaktighet. Bedomningen ger en
uppfattning om barnets fysiska aktivitetsniva och visar om individen nar
svenska rekommendationer om fysisk aktivitet f6r barn och ungdomar. Den
som inte kan nd upp till rekommendationen pga. sjukdom eller
funktionsnedsittning bor vara sa aktiv som tillstindet medger. Fysioterapeuten
bor ocksa ge individuella rad om regelbunden anpassad fysisk aktivitet. Det dr
kant att fysisk aktivitet ger fysiska och mentala hilsovinster f6r barn och

ungdomar.

Tidpunkter for utredning och stod for barn med CNS-tumor

Utredningar och st6d bor erbjudas vid féljande tidpunkter:

e [Efter diagnos och efter avslutad behandling, men fére den
multiprofessionella utredningen, bor barnet och dess familj erbjudas fortsatt
information och stéd av konsultsjukskoterska, kurator och psykolog och
specialpedagog, for att barnet pa ett optimalt sitt ska kunna komma tillbaka
till sin skola och vardag. Teamet kan anvinda en pedagogisk enkit med
standardiserade fragor till skolan for att folja upp den pedagogiska
situationen.

e 1-2 ar efter diagnos gors en kortare screening eller en mer omfattande
multiprofessionell utredning av barnets funktioner och emotionella status.
Vilka teammedlemmar som ingar vid screening eller utredning beror pa
barnets skadeprofil.

e Vid skolstart, stadiebyten eller vid behov upp till 18 ar bor
multiprofessionellt team gora en uppfoljande multiprofessionell screening
eller utredning, inkluderat bedémning av barnneurolog.

e Barn med langvarig cancerbehandling bor utredas och féljas upp vid

skolstarten och vid stadiebyten upp till 18 ar utifran medicinsk situation och
behov.
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Rehabiliteringsbehovet kan se olika ut beroende pa till exempel diagnos,
behandling, dlder och familjesituation. Efter utredningen ér det viktigt att vid
behov uppritta en individuell vardplan eller rehabiliteringsplan. Malen ska vara
tydliga och matbara och féljas upp regelbundet 1 dialog med barnet och

familjen.

Rehabiliteringens vag

Avslutad behandling Under hela védgen tillgang till:
1-2 ar efter diagnos arbetsterapeut
barnneurolog

fysioterapeut
konsultsjukskoterska

Multiprofessionell kurator
screening/utredning logoped
psykolog

1-2 ar efter diagnos
specialpedagog

Multiprofessionell utredning

Vid skolstart samt stadiebyte

Rehabiliteringsatgarder

Neurokognitiv rehabilitering

Neurokognitiv rehabilitering syftar till att forbattra kognitiva funktioner sisom
uppmirksamhet och minne samt exekutiva, sprakliga, kinslomissiga,
psykosociala och beteenderelaterade nedsittningar som orsakats av tumoéren
och/eller behandlingen. Barnen behover trina dessa funktioner och fa
kompensatoriska atgirder for sina svarigheter. Dessutom behéver skola,
forskola och fritidshem rad och stéd. Kognitiva funktioner trinas ocksa nir

barnet successivt gar tillbaka till sin skola eller f6rskola.

Mycket av den forskning som finns visar att barnen blir bittre pa det som
trinas, men svarigheten dr att visa generalisering till andra omraden. Darfor dr
det viktigt att triningen dr skriddarsydd och ingar i ett sammanhang dir man

ser till barnets och familjens hela situation.

I dagsliget finns det inte sa manga traningsprogram som dr oversatta till och
utprovade pa svenska. Ett av de fa dr Swedish Memory and Attention
ReTraining (SMART). Metoden har visat en positiv effekt efter trining av
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uppmirksamhet och minnesfunktioner [8-11]. The Cognitive Remediation
Program, CRP [12], 4r en annan metod for att trina uppmirksamhet.
Den ir utprévad pa barn med hjarntumér men har blygsam effekt och

overforing pa skolfirdigheter. Metoden ar inte 6versatt till svenska.

Behandlingen f6r sprakliga nedsittningar innefattar spraklig trining med
logoped, for det finns viss evidens for att traning av sprak ger effekt.
Kommunikationspartnertrining ir en typ av rehabilitering som innebir att
nirstiende till barn och ungdomar med kommunikationssvarigheter far trina
kommunikationstekniker hos en logoped. Syftet dr att de nirstaende ska lira

sig tekniker som kan underlitta 1 samtalet med barnet eller ungdomen.

Trining av exekutiva funktioner med metakognition innebir att man kan
reflektera och tinka om sitt eget tinkande. Cognitive Orientation to daily
Occupational Performance (CO-OP) ir ett metakognitivt triningsprogram
som provats i Sverige. Metoden har visat positiv effekt [13].

Ett annat lovande metakognitivt triningsprogram som ér anpassat till barn ér
Goal Management Training (GMT) [14, 15]. Det finns ocksa evidens for att
kompensation kan ha effekt nir det giller minnessvarigheter och bristande
exekutiva funktioner, sisom planeringsférmaga och tidsuppfattning. Hir
anviander man nagon form av kalender (papperskalender eller digital) och
paminnelser (papper, whiteboard eller digitalt). Dagbok kan ocksa anvindas
[16].

Mental trétthet kan lindras med mindfulnesstraning, och hos vuxna finns
evidens for positiv effekt [17]. Mindfulness och yoga har dven provats pa barn

men evidensen 4r dnnu svag.

Skolinterventioner

En genomgang [18] av olika interventioner som kan ske inom skolans ramar
visar att det internationellt finns flera skolprogram som fokuserar pa
overgangen fran sjukhuset till skolan, och pa samarbetet mellan familjen,
skolan och sjukhuset f6r att ge en 6kad kunskap om diagnosen och sena
komplikationer [19-21]. Tidigare forskningssammanfattningar har visat att
ndgra av skolprogrammen gett statistiskt signifikanta resultat nir det giller
positiv attitydférandring, 6kad specifik kunskap bland lirare och klasskamrater
och lidgre grad av nedstimdhet och 6kad akademisk framgang for barnet med
cancet, aven om programmen behover utvirderas mer [22, 23]. Programmens
syfte dr att 6ka kunskapen om sena komplikationer efter barncancer, och de
har vint sig till lirare och annan skolpersonal som arbetar med barn med
cancer och genomférts via workshoppar, datorbaserade program och

individuella program [19, 20, 24-26]. Resultaten visar att bade workshoppar
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och datorbaserade program ir tids- och kostnadseffektiva for detta syfte [24-
20]. Dessutom finns andra typer av interventioner som har malet att barn med
olika behov i skolan ska ha méjlighet att delta i den ordinarie undervisningen.
Ett exempel ar Universal Design for Learning (UDL) dven om evidensen for
denna metod fortfarande behéver stirkas [27]. Metoden ir flexibel och kan
mota olika behov, och dirfoér passar den ocksa bra f6r barn som behandlats f6r

en hjirntumor [28].

Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet efter en hjarntumérsbehandling med stralning kan ha positiva
effekter sisom minskad hjarntrotthet, 6kad koordination och forbittrad
reaktionstid [29-32].

Familjebehandling

Forskning visar att det finns ett behov av familjebehandling f6r att de drabbade
familjerna ska kunna anpassa sig till sin nya livssituation efter behandlingen f&r
hjarntumor. I nuldget finns dock fa studier av familjebehandlingar som kan visa
nagon evidens. De studerade behandlingsmetoderna handlar oftast om hela
gruppen barn med forvirvade hjiarnskador och inte specifikt barn som
behandlats f6r hjarntumorer. Forskarna diskuterar den optimala tidpunkten for
en sadan behandling och drar slutsatsen att det krivs en kompromiss mellan att
behandla tidigt for att reducera problem som kommer efterhand och att
behandla senare nir familjen har fitt nya erfarenheter och storre insikt i de
problem som kan uppsta. Enligt Wade och kollegor dr det virdefullt att

erbjuda familjebehandling 4ven under den akuta fasen [33].

Studier har visat positiva resultat av det datorbaserade triningsprogrammet
Family Problem Solving (FPS) som handlar om att forbattra fordldrarnas
tirdigheter och dirigenom barnens utfall efter en traumatisk forvirvad
hjarnskada [33, 34]. Metoden ar dock inte 6versatt till svenska.

Brain Injury Family Intervention for adolescents (BIFI-A) dr en annan
familjefokuserad intervention for ungdomar 12—18 ar [35]. Metoden ar
utvecklad i Kanada f6r barn med forvirvad hjirnskada oavsett orsak, inklusive
barn som behandlats f6r hjarntumérer, och den bygger pa kognitiv
beteendeterapeutisk metod (KBT) och familjeterapeutisk teori. BIFI-A finns
oversatt till svenska och har anpassats till svenska férhallanden. Metoden har
utprovats i en pilotstudie pa fem svenska familjer med barn som fatt en

forvarvad hjirnskada, och resultaten ir positiva.
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Overforing till vuxenlivet

Ungdomar som utvecklat en neurokognitiv funktionsnedsittning behéver
fortsatt stod efter 18 ars dlder eller nar de slutat gymnasiet. Ofta behover de
extra skolar for att klara sin gymnasieutbildning och kan da behéva
“aktivitetsersittning vid forlangd skolgang” som efter studentexamen kan
overga till en aktivitetsersittning. Under gymnasietiden ska dven
Arbetstormedlingen kopplas in for att underlitta eventuella insatser i form av
bland annat arbetsprévning och praktikplats (se Arbetsférmedlingens
webbplats). Det rekommenderas att ungdomen fortsitter halla kontakten med

Forsakringskassan och Arbetsférmedlingen.

Vid eventuella fortsatta studier pa hogskola kan studenterna fa anpassningar
som de olika hégskolorna star for, exempelvis anteckningshjilp. Manga
folkhogskolor har ocksd anpassade utbildningar som kan vara limpliga nir

man har en funktionsnedsittning.

Enheter for fortsatt rehabilitering efter 18 ar bor finnas tillgingliga inom varje
region. I dagens lige finns uppfoljningsmottagningar i samtliga regioner. Dessa
riktar sig till unga vuxna som haft cancer fore 18 érs alder, dar de unga vuxna
kan fa visst stod. Uppfoljning pa uppfoljningsmottagningen ska planeras da

kontakten avslutas med barnsjukvirden.
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BILAGA 2
Basstandard for

psykosocialt stod till
barn och familjer inom
barncancervarden

Inom ramen for regeringens nationella satsning pa barncanceromradet har
Regionala cancercentrums nationella arbetsgrupp for barncancer tagit fram

denna basstandard f6r psykosocialt stod. Version 1.0.

Bakgrund

For att uppna en nationell jamlik och likvirdig vard rorande psykosocialt stod
och psykosocialt omhindertagande inom barncancervarden behévs
standardiserade arbetssitt. Dessa arbetssitt dr dven viktiga for att kunna méta
behovet av psykosocialt st6d till barn och familjer under och efter

cancerbehandling.

Undersokningar har visat att tillgang till psykosocialt stod i alla faser behover
anpassas till familjesituationen, med start tidigt i vardprocessen, for att sedan

fortsatta under behandling och efter avslutad behandling.

Definitioner

e Psykosocialt stod innebar att se helhetsperspektivet dvs. individ, familj och

samhille.
e DPsykologiskt stod kan innefatta kris- och samtalsstod.

e Socialt stod kan innefatta ekonomiska och forsorjningsrelaterade fragor,
praktisk hjilp och kontakt med myndigheter, liksom patientens

familjesituation i stort vad giller nitverk och relationer, arbete och fritid.

Arbetssatt for psykosocialt stod

Inom barncancervirden ska det finnas ett uttalat systematiskt arbetssitt

rérande psykosocialt stod dir det akuta stodet och det utékade psykosociala
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stodet till patienter och familjer ar tydligt koordinerat. Arbetssittet ska tydligt
besktiva veszz som gor vad och ndr insatser planeras mellan professioner och

i olika team.

Psykosocialt team

Det psykosociala stodet utgar fran det psykosociala teamet. Teamet dr

multiprofessionellt och bestar av:

e kurator som koordinerar det psykosociala stodet
e konsultsjukskoterska eller kontaktsjukskoterska

e psykolog.

Teamet involverar dven andra kompetenser nir det beh6vs, sisom

syskonstodjare, lekterapeut, fysioterapeut och personal inom sjukhusskola.

Basstandard for resurser tidigt i vardprocessen

e Kurator ska erbjuda krisstdd och samtal till barnet och dess familj i den

akuta fasen.

e Konsultsjukskoterska eller kontaktsjukskoterska ska finnas med i den akuta

fasen for att erbjuda stéd och information.

e Syskonstédjare har ofta en betydande roll i den akuta fasen for att etablera
kontakt med familjen i tidigt skede.

e Psykolog bor kopplas in om specifika psykologiska bedomningar krivs.

Basstandard for resurser under behandling

e Det utdkade psykologiska stodet till familjerna ska ges av kurator och vid
behov psykolog. Psykolog kan kopplas in for att bedéma behovet av
fordjupade insatser eller vidare remittering.

e Kurator och psykolog ska kontinuerligt inhdmta uppgifter fran andra
professioner for att bedéma behovet av utokat stéd under behandlingen.

e Under behandlingen ska barncancercentrumet och hem- eller

regionsjukhuset dela information med varandra om insatserna som vidtas.

Basstandard for resurser efter avslutad behandling

e Det ska vara tydligt f6r bade barncancercentrumet och hem- eller
regionsjukhuset vilka psykosociala insatser som krivts under behandlingen

och hur barnet och familjen fortsatt ska foljas och av vilken vardinrittning.
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Ovriga aktiviteter

e Handledning till personal som arbetar nira familjerna ska erbjudas
kontinuerligt.

e Arbetsgruppen bor ha tid f6r reflektion och spegling efter varje arbetspass.

e Nyanstilld vardpersonal bor erbjudas en mentor.

e Familjens psykosociala situation och behov ska under behandlingstiden
6verlimnas aktivt mellan barncancercentrumet och hem- eller

regionsjukhuset, och/eller andra virdinrittningar.

Kuratorns uppgifter

Kuratorn bér ha den vidareutbildning som behovs for att genomféra
psykosocialt behandlingsarbete och tillgodose barns och férildrars behov av
stod. Nedan beskrivs kuratorns roll i det psykosociala stédet inom

barncancervirden:

e Kuratorn erbjuder krissamtal och bearbetande samtal till férildrarna, barnet

och 1 forekommande fall till syskon oavsett alder.

e Kuratorn bedémer behovet av utékat psykosocialt stod tidigt i
vardférloppet, utéver det som kan erbjudas pa grundniva. Bedomningen
gors fortlopande under behandlingstiden, garna genom uppsokande
verksamhet [1, 2], och gors dven tillsammans med psykolog och
professioner som finns nira familjen.

e Under behandlingen har kuratorn det huvudsakliga ansvaret f6r socialt stod,

sasom att ge information om socialforsikringar och annat samhallsstéd som

ar relevanta vid barnonkologiska behandlingar.

Kuratorn samarbetar med barn- och ungdomspsykiatrin (BUP),
vuxenpsykiatrin och socialtjansten i de fragor familjen kan behéva extra stod

och resurser.

Referenser
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Forebyggande
psykosociala insatser vid
cancer

Ha kannedom om vanliga reaktioner

Stressreaktion dr vanligt hos barn, ungdomar, vardnadshavare och andra
nirstaende.

Okad kinslighet for olika intryck ir vanligt, till exempel for ljud, ljus och
lukt.

Okad kinslighet for olika miljer och personer ir ocksa vanligt, till exempel
vardavdelningen och vitklidda personer.

Barn och ungdomar kan tycka att det dr traumatiskt att bli lamnad sjalv
(sarskilt yngre barn), ga igenom smartsamma procedurer, se férandringar
hos sig sjilv och se andra sjuka barn samt vara ridda for att do.
Sjukhusmiljon kan ocksé vara traumatisk f6r vardnadshavarna och gora att
de kidnner oro, ledsamhet och hjilpléshet.

Vardnadshavare visar oftast inte for barnet att de dr oroliga. De kan kidnna
sig oférberedda pa att prata med sitt sjuka barn och eventuella andra barn
eller deras vanner om kinslor, ridslor och friagor.

De flesta kan hantera situationen vil och det kan ricka med lite extra stod,
medan néagra kan fa varaktiga traumatiska stressreaktioner som kan leda till
posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) eller annan psykosocial problematik.
Stéd kan dven behova ges efter avslutad cancerbehandling. Reaktionerna
hos barn, ungdomar och vardnadshavarna kan komma nir de atergar till
vardagslivet eller dnnu lingre fram nir sena komplikationer efter

cancerbehandlingen blir tydligare.

Minska stress

Informera barn och ungdomar om vad som kommer att hinda, pa ett sitt

som passar hens utvecklingsniva.

Ge barn och ungdomar kontroll 6ver situationen sa lingt som det dr

mojligt.
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e Ge de val som dr mojliga att hantera f6r barn och ungdomar. Valen kan
vara smi, men Okar barnets kinsla av kontroll.

e Lyssna noggrant pa barn och ungdomar och foérklara mer utforligt vid
behov.

e [riaga om barnet eller ungdomen kinner radsla och oro.

e Uppmuntra och inge realistiskt hopp.

e Ge forberedande och upprepande information fére, under och efter
cancerbehandlingen eftersom det ar litt att missa, glomma eller missforsta
nagot.

e Var lyhord infor hur mycket information barnet eller ungdomen och
vardnadshavarna kan ta emot.

e Barnet och viardnadshavarna behéver erbjudas att fa information var for sig

eftersom man kanske vill undvika vissa fragor nir den andre hor.

Underlatta kanslomassigt stod

e Uppmuntra vardnadshavarna att prata 6ppet med barnet om dess ridslor
och oro. Det ir ofta olika saker beroende pa barnets alder och
utvecklingsniva.

e Gor det mojligt for vardnadshavarna att stotta och hjalpa barnet eller
ungdomen.

e Virdnadshavarna kidnner barnet bist och kan hjilpa personalen att fOrsta
barnets eller ungdomens behov och vad som kan underlitta. Uppmuntra
vardnadshavarna att géra som de brukar géra hemma f6r att lugna barnet
eller ungdomen.

e Ge vardnadshavarna forslag pa sitt att lugna barnet, t.ex. vid olika
procedurer, sisom “hall barnets hand under tiden jag tar prover”. For
ungdomar kan det vara att vairdnadshavarna fragar vem de helst vill ha med
sig pa besoket. Kanske en kompis, eller partner?

e Fundera pa foljande: Vem och vad behéver virdnadshavarna just nu?
Forstar vardnadshavarna sjukdomen och behandlingsplanen? Vem kan
vardnadshavarna vinda sig till f6r vidare stod?

e Uppmuntra barn och ungdomar att delta i aldersanpassade aktiviteter som
ar limpliga utifran hens hilsotillstind. Uppmuntra kontakt med kompisar,
klasskompisar och lirare.

e Fundera pa vad som underlittar for barnet eller ungdomen.

¢ Opvervig olika typer av emotionellt stéd. En del vill prata med nigon
utomstaende sisom en psykolog eller kurator, medan andra vill prata med
en nira vin eller ett husdjur. For yngre barn kan lekterapi, musikterapi,

bildterapi och/eller hundterapi underlitta.
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Kom ihag familjen och kompisar

Identifiera familjens stressorer sisom angest och oro samt t.ex. ekonomi.
Identifiera familjens styrkor och copingresurser.

Hjalp familjen att lyfta fram de stédsystem som de har inom familjen, med
kompisar och i sin vardag.

Uppmuntra vardnadshavarna att anvinda sina copingresurser och att ta
hand om sig sjilva (god somn och kost, motion och aktiviteter utanfor
sjukhusmiljén).

Erbjud stéd av kurator, psykolog eller liknande om virdnadshavarna har
svart att hantera situationen. Vardnadshavare och andra nirstiende reagerar
ofta olika och kan beho6va olika sorters stod.

Unders6k om familjen kan beh6éva extra socialt och praktiskt stod, t.ex. med
syskon, ekonomi, praktiska sysslor 1 hemmet, férsakringar och
sprakoversattning.

Uppmuntra barnet eller ungdomen att hélla kontakten med sina kompisar

och fortsitta med sina fritidsintressen sa lingt det dr mojligt.

Framja halsosamma och vardagliga rutiner

Vardagliga rutiner hjilper barn och ungdomar att kinna trygghet och
aterhidmta sig. Uppmuntra vardnadshavarna att uppritthiller hilsosamma
vardagliga rutiner vad giller sémn, kost och motion samt balans mellan
aktivitet och vila. De familjer som inte har hilsosamma vardagsrutiner sedan
tidigare behdver extra stéd av personal.

Uppmuntra barn och ungdomar att dteruppta sina vanliga aktiviteter sa
snart det ar mojligt.

Stotta vardnadshavarna i att fortsatt sitta grinser sa som de gér hemma och
lita barnet eller ungdomen att gora saker sjilv och pa egen hand, dven om
det kan bli tillfilliga undantag under sjukhusvistelsen och behandlingen.
Uppmuntra fysisk aktivitet eftersom det minskar smirta, forbattrar psykiskt
maende och underlittar dterhimtning.

Foresla mindfulness, yoga och massage for att underlitta aterhamning.

Referenser

The National Child Traumatic Stress Network (nctsn.org)

Patient Centered Care and Trauma Informed Care for Pediatric Patients —

Healthcare toolbox
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Center for Pediatric Traumatic Stress | Children's Hospital of Philadelphia

(chop.edu)

Oncology Psychosocial Services Program | Children's Hospital of Philadelphia

(chop.edu)

Psvkologiska och psykosociala insatser for att férebygga posttraumatiskt
stressyndrom (PTSD) hos barn och unga (sbu.se)
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BILAGA 4
Akuta och sena komplikationer i

munhalan relaterade till
onkologisk behandling

Tabell 1. Akuta och sena komplikationer i munhalan relaterade till onkologisk behandling

Komplikation Risk vid behandling Nar i forloppet

Bl6dning i munslemhinna Trombocytopeni pa grund av Akut komplikation
cytostatikabehandling

Slemhinnepaverkan pa grund av
cytostatika-eller stralbehandling

Efterfoljande cancer Okad malignitetsrisk pa grund av GVHD, Sen komplikation
cytostatika och stralbehandling

Graft-versus-host sjukdom Immunologisk reaktion i slemhinnan efter | Akut och sen

(GvHD) eller annan paverkan stamcellstransplantation eller komplikation

relaterad till immunterapi slemhinnepaverkan pga immunterapi

Infektion Salivdysfunktion pga cytostatika eller Akut och sen

e Lokal stralbehandling komplikation

Paverkat infektionsférsvar pga

* Systemisk cytostatikabehandling

Slemhinnepaverkan pga cytostatika eller
stralbehandling

Karies och gingivit Salivdysfunktion pga cytostatika eller Akut och sen
stralbehandling komplikation

Paverkat infektionsférsvar pga
cytostatikabehandling

Slemhinnepaverkan pga cytostatika eller
stralbehandling

Kirurgisk paverkan Kirurgisk behandling i munhalan Akut och sen
komplikation
Kraniofacial Utvecklingspaverkan pga cytostatika eller | Akut och sen
utvecklingspaverkan stralbehandling komplikation
Mukosit Salivdysfunktion pga cytostatika eller Akut komplikation
stralbehandling
Muntorrhet Salivdysfunktion pga cytostatika eller Akut och sen
stralbehandling komplikation
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Osteonekros Paverkan pga specifik lakemedels- eller Sen komplikation
stralbehandling
Smakforandring Salivdysfunktion pga cytostatika eller Akut och sen
stralbehandling komplikation
Smarta Sekundar till andra komplikationer Akut och sen
komplikation
Tandutvecklingsstérningar Utvecklingspaverkan pga cytostatika eller | Sen komplikation

stralbehandling

Trismus Paverkan pga stralbehandling Sen komplikation

Blodning

Nir trombocyter dr paverkade pa grund av till exempel benmirgshimning kan spontana

slemhinneblédningar uppkomma. Risken f6r blodning 6kar vid samtidig mukosit eller infektion [1].

Efterfoljande cancer

Individer som haft cancer under barndomen har 6kad risk for att utveckla ny cancersjukdom,

se Nationellt virdprogram langtidsuppfdljning efter barncancer.

GvHD-relaterade och immunterapirelaterade
slemhinneskador

Graft-versus-Host Disease (GvHD) ir en immunologisk reaktion som kan uppsta i slemhinnan efter
stamcellstransplantation. En lichenoid viavnadsreaktion med allt frin stramhet och stravhet till
rodnader och sar kan uppstd. Fibrosutveckling i bindviven kan leda till minskad gapférmaga.

Slemhinneskador kan uppsta till f6ljd av immunterapi [1, 2].

Infektion

Nir immunforsvaret dr nedsatt pa grund av till exempel benmirgshimning och férsimring av
munslemhinnans barridrfunktion kan normalt férekommande orala mikroorganismer spridas och
orsaka lokala och systemiska infektioner. Den vanligaste bakomliggande organismen vid infektion i
munhalan 4r Candida albicans foljt av herpes simplex-reaktivering och olika bakteriella infektioner
L, 3].

Karies och gingivit

Minskad miangd saliv och ligre pH-virde i saliven gynnar den kariesframkallande mikrofloran.
Risken for kariesskador ér storst under forsta dret efter diagnos och om barnet har haft karies fére

behandlingsstart [4-6].
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Kirurgisk paverkan pa munhala

Strukturer 1 munhala eller omgivande organ kan paverkas av kirurgisk behandling, vilket kan leda till

samre funktion nar det giller att tala, dta, svilja och andas samt medfora kosmetisk paverkan.

Kraniofacial utvecklingspaverkan

Kraniofacial tillviaxt kan paverkas av stralbehandling mot huvud- och halsomradet samt av

cytostatikabehandling och leda till f6rindringar i funktion och utseende, till exempel assymmetri [7].

Mukosit

Mukosit ar en inflaimmatorisk slemhinneskada som kan variera fran latt rodnad till kraftigt
inflammerad slemhinna med generell sarbildning. Mukosit i mun och svalg kan orsaka smirta och

leda till svarighet att svalja, tala, dta, dricka och utféra munvard [8-10].

Muntorrhet

Forsamrad salivsekretion har inverkan pa livskvaliteten och paverkar den orala hilsan genom 6kad

risk for karies, gingivit, dental erosion, obehag och smirta samt infektioner i munslemhinnan [11].

Osteonekros

Osteonekros i kikben kan orsakas av stralningsbehandling eller specifik likemedelsbehandling sisom

angiogeneshimmande behandling [12, 13].

Smakforandring

Barn under cancerbehandling kan uppleva besvirande smakforandringar [14].

Smarta

Cancersjukdom och behandlingsrelaterade komplikationer i munhalan kan orsaka smirta av olika typ

och intensitet, se kapitel Smirta [1, 15].

Tandutvecklingsstorningar

Tandutvecklingen kan paverkas av stralbehandling mot huvudet. Typ av behandling och stralfalt och
barnets alder paverkar vilken typ av stérning som kan uppsta. Avsaknad av tinder (agenesi), sma eller
missbildade tinder (mikrodonti), rotavkortning och olika grad av emaljstorningar ar skador som kan
térekomma [4, 16-19].
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Trismus

Gapformagan kan paverkas av lokal strilbehandling mot kikled och/eller tuggmuskulatur, vilket kan

leda till simre funktion nir det giller tal, f6dointag och munhygien [7, 20].
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BILAGA 5
Nordic protocol for

neuropsychological follow-up of
children treated for brain tumor
— revision 2023

Pediatric brain tumor is a rare and heterogeneous disease and neurocognitive sequelae are common,

which makes standardized neuropsychological follow-up and collaborative data collection crucial.

This is a common Nordic Test protocol, developed and agreed upon by Nordic neuropsychologists
working with children with cancer. The protocol is updated continuously and is in line with the

recommendations from the SIOP-Europe brain tumor working group."”

This protocol is recommended for all children, diagnosed with a brain tumor at age 0-18 years,
regardless of type and grade of tumor, or any related syndromes.* Neuropsychological assessment is
recommended at diagnosis, two, and five years after diagnosis (+/- 3 months). Individual
rehabilitation needs often require further assessments, e.g., earlier than 2 years post-diagnosis, into
teenage years, or at school transitions. The core battery is a minimum, and extended assessment is
most often required to design rehabilitation interventions and to fully map the individual’s
neurocognitive profile. Recording of obtained data in national registries (when available) is

recommended. Tests can be administered digitally or in a paper-pencil-version.

This protocol, or an abbreviated version of it, could also be used for survivors of non-CNS
childhood cancer at risk for neurocognitive sequelae, i.e., survivors treated with cranial radiation
therapy, total body irradiation, stem cell transplant, or intrathecal or high-dose intravenous

methotrexate.’

Domain Core battery (0 to 18 years) Age span | Supplementary list
(years)
Motor speed Grooved Pegboard (from age 5)
or other pegboard test
Processing Wechsler Coding (age- 4-18
speed appropriate Wechsler-test)

Wechsler Symbol Search (age- | 4-18
appropriate Wechsler-test)
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Domain Core battery (0 to 18 years) Age span | Supplementary list
(years)
Verbal skills Wechsler Vocabulary (age- 4-18

appropriate Wechsler-test)

Wechsler Similarities (age- 4-18
appropriate Wechsler-test)

WPPSI Picture Naming/Bayley | 0—4
expressive language

WPPSI Receptive 04
Vocabulary/Bayley receptive
language
Fluid Wechsler Matrix (age- 4-18
intelligence/ appropriate Wechsler-test)
spatial
percz_aptual Wechsler Block Design (age- 2.5-18
intelligence appropriate Wechsler-test)
Working Digit span (age-appropriate 6-18 Wechsler Picture Memory (from
memory Wechsler-test) age 2.5)
Visual-motor Beery-Buktenica VMI 6, 2-18
integration full form
Sustained Conner’s CPT llI 8-18
attention
Executive D-Kefs TMT 8-18 D-Kefs Color Word, Tower
function
Verbal fluency (D-Kefs
or Nepsy, from age 3)
Memory Word list (Nepsy, Rey Auditory
Verbal Learning Test, California
Verbal
Learning Test)
General Bayley Scales of Infant Development
cognitive ability Cognitive Index

Full scale IQ require the following
tests, additional to the core battery:
WPPSI-IV 2.5-3 years: Information,
Picture Memory, Object Assembly
WPPSI-IV: Picture memory

WISC-V: Figure Weights

WAIS-IV: Arithmetic or Letter Number
Sequencing, Visual Puzzles or
Figure

Weights, Information

* Children with brain tumors due to Neurofibromatosis (NF) or Tuberous sclerosis (TS) are included if/when also
diagnosed with brain tumor. Children with spinal tumors are excluded, except if the tumors are infiltrating the medulla.
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Questionnaires | Core battery (2 to 18 years)

Health related PedsQL generic core scale and multidimensional fatigue scale or PROMIS
quality of life Scales generic and fatigue scales. Proxy and self-report (when available)
Executive 3-18 years: Behavior Rating Inventory of Executive Function
function: Proxy and self-report (when available)
Behavior

1. Limond J, Thomas S, Bull KS, et al: Quality of survival assessment in European

childhood brain tumour trials, for children below the age of 5 years. Eur ] Paediatr Neurol
25:59-67, 2020

2. Limond JA, Bull KS, Calaminus G, et al: Quality of survival assessment in European
childhood brain tumour trials, for children aged 5 years and over. Eur | Paediatr Neurol
19:202-10, 2015

3. Nathan PC, Patel SK, Dilley K, et al: Guidelines for identification of, advocacy for, and
intervention in neurocognitive problems in survivors of childhood cancer: a report from
the Children's Oncology Group. Arch Pediatr Adolesc Med 161:798-806, 2007
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